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Almannaheilsu

Luttakarakunning til granskingarverkatlanina

Demens/Alzheimers sjuka i Fgroyum —
ein genetisk, umhvarvis og settarbands kanning

Innleiding
Vit venda okkum til tygum fyri at vita, um tygum vilja luttaka i granskingarverkatlan um
demens/Alzheimers sjuku. Tad er av storum tydningi, at tygum eru vitandi um og skilja at:

a) Tygara luttgka er heilt sjalvbodin

b) Tygum kunnu til eina og hverja tid taka tilsegnina aftur, og tad, sum vit hava av
upplysingum um tygum, verdur burturbeint, um tygum ynskja tad. Um tygum ynskja at taka
tilsggnina aftur, hevur hetta ikki vid ser nakran miss av reettindum, sum tygum annars hava i
heilsuverkinum.

Ta i0 tygum hava lisid hetta breev, eru tygum veelkomin at spyrja um vidurskifti, sum eru
ogreid. Tad er tydningarmikid, at tygum skilja verkeatlanina, sum tygum verda bidin um at
luttaka i, og at tygum kenna tygum veel kunnada/n.

Endamél

Endamalid er at royna at finna ilegur, livsstil og/ella umhvarvis orsgkir til
demens/Alzheimers sjuku i Fgroyum. Okkara ynski er at skapa eina betri fatan av sjukuni og
menna vidgerd, sum kann seinka, stedga ella ennta fyribyrgja sjukuna.

Bakgrund

Alzheimer sjukan er atvoldin til meira enn helmingin av gllum demens tilburdum hja folki.
Sjukan kann ikki lekjast, men heilivagur feest, sum kann linna sjukueydkennini. Tittleikin av
demens/Alzheimer gkist ju eldri ein verdur, men just hvussu storur tittleikin av
demens/Alzheimers er i Fgroyum, vita vit ikki. Héast granskad hevur verid i ndgv ar, hevur
eingin enn funnid nagreiniligu orsgkina til sjukuna, men ymiskir vagafaktorar eru, sum
tykjast at gkja um vandan at faa sjukuna, m.a. royking, sukursjika og hagt bl6dtryst.

Vit fara at kanna ilegur og innsavna adrar viokomandi upplysingar um attarbregadi, livsstil,
heilsu og umhvarvi fra personum vid demens/Alzheimers sjuku. Vid hesum fer mgguliga at
bera til at stadfesta, um avisir faktorar tykjast at kunna elva til sjakuna. Eisini fara vit at
samanbera vid eldri folk, sum ikki hava demens, og & hendan hatt leettari faa eyomerkt
vidurskifti, sum eru ymisk millum hesar bélkar.
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Flestu tilburdir av demens/Alzheimers sjuku tykjast ikki burturav at vera tengdir at ilegum,
men i summum fgrum hava ilegur mest sannlikt ein leiklut, og hetta kann eisini vera
galdandi, hoast persénurin ikki hevur demens/Alzheimers sjaku i familjuni. Vit fara at nyta
Aettarbandsskrannad hja ilegusavninum at kanna, hvussu neer luttakarar eru skyldir. Hja
sjuklingum, har onnur i familjuni eisini hava ella hava havt demens/Alzheimers ella liknandi
neurologiskar sjukur, fara vit at heita a tey neermastu avvardandi um eisini at luttaka.

Hver kann luttaka?
Allir sjaklingar, sum hava fingid stadfest ella har illgruni er um demens/Alzheimer, kunnu
luttaka i hesi verkeetlan.

Hvat umfatar luttekan?

Um tygum luttaka, verda tygum bidin at svara ymiskum spurningum, og ein blédroynd
verdur tikin. Tygum verda m.a. spurd/ur um familjusggu vid atliti til demens/Alzheimers og
adrar neurologiskar sjukur, um umhvgrvis- og livstilsfaktorar, m.a. matarvanar, almenn- og
heilsuvidurskifti, hvussu tygum klara gerandisdagin, fritidaritriv fyrr og nd, sjukrasggu og
adrar heilsuligar spurningar, sum eru viokomandi fyri hesa kanning. Eisini verda tygum bidin
at gera onkra litla uppgavu, sum hava til endamals at kanna ella meta um minni. Tad er heilt
upp til tygum, hvussu négvum spurningum , tygum velja at svara. Vit meta, at hetta tekur
millum %-1 tima. Fyri tykkum, sum eru vordin utgreinad fyri demens /Alzheimer, fara vit at
faa upplysingar um tygara leeknakanning og Utgreinan fra Demensklinikkini.

Luttgkan umfatar harumframt eina vanliga bl6droynd (50 ml) Gr arminum, sum skal nytast il
ilegukanningar (exom og/ella heilgenom kanningar og einstakar ilegubroytingar) , sum hava
vid demens/Alzheimers at gera, og til kanningar fyri dalkingarevni, m.a. PCB og kviksilvur.

Ein feer IKKI afturbodan um egnar ilegur i samband vid hesa verkatlan. Um tygum ynskja at
kanna, um ilegur eru orsgk til demens tilburdir i tykkara familju, mugu tygum rédfara tygum
vid Demensklinikkina & Landssjukrahisinum, um grundarlag er fyri genetiskari utgreinan.

Té ilegur verda kannadar, verdur hendingaferd funnar tydandi broytingar i ilegunum, sum
kunnu elva til adrar sjukur, enn ta sjakuna, sum verdur kannad i samband vid verkatlanina.
Um slikar ilegur av tilvild verda funnar hja tygum, og talan er um sjuku, sum ber til at
fyribyrgja ella vidgera, hevur Kliniski dbyrgdarhavin skyldu at kunna tygum um hetta, og
tygum féaa nagreiniliga fragreiding og radgeving fra ti kliniska abyrgdarhavanum.

Gevi geetur, at talan i fyrstu atlegu er bert um ta einu avtaluna. Treytad av figging er atlanin
at endurtaka kanningarnar, ella i minsta lagi ringja til tygara arliga at spyrja, hvussu stgdan er.
Tygum kunnu annadhvert jatta ella nokta at verda kannad/ur aftur, ta vit heita a tygum aftur.
Orsgkin til, at vit ynskja at kanna somu folk fleiri ferdir er m.a. at faa eina mynd av
sjukugongdini. Hendan fyrsta verketlanin gongur yvir 2 ar, men atlanin er, at kanningin skal
halda fram i négv ar framyvir.



Hvat skulu tygum gera ?

Eftir tygum hava fingid hesa innbjoding, kunnu tygum seta tygum ella heimildarperson i
samband vid granskingarleidaran, Mariu Skaalum Petersen a tIf. 216695 ella & teldupost
maria@health.fo ella deildarleidaran Marjuna Restorff a tIf. 234687 ella teldupost
Ismaire@Is.fo at siga okkum , um tygum vilja luttaka. Um vit einki freetta fra tygum innan
avisa tio, fara vit at ringja til tygara at spyrja, um tygum vilja luttaka. Vid hetta hgvid verdur
mgguligt at fa naerri munnliga fragreiding i telefonini og/ella gera avtalu um at koma til
okkara at faa naerri fragreiding um kanningina. Tygum hava mgguleika fyri umhugsunartio,
adrenn tygum taka avgerd um luttgku.

Eru tygum ahugad/ur at luttaka i verkaetlanini, avtala vit neerri, naer tygum skulu koma til
okkara, ella at vit koma heim til tygara. Tad er tydningarmikid, at tygum hava onkran av
tygara nermastu vid tygum til kanningar. T4 id tygum koma til okkara, far vit at bidja tygum
skriva undir samtykki & aftastu siou.

Datuvidgerd

Vit vilja gera vart vid, at upplysingarnar eru i trinadi og verda einans nyttar til granskingar
endamal. Eingi 6vidkomandi sleppa at upplysingum um tygum. Urslitini av hesi kanning fara
bert at siggjast i hagtelum, og tad verdur ikki mgguligt at eydmerkja nakrar persénar. Ta
verketlanin er lidug verda gll drslitini, sum eru fingin til vega i hesi verketlan, greinad og
arslitini verda almannakunngjgrd i visundaligum tidarritum.

Innsavnada data, sum verdur eydmerkt vid nummari, verdur vardveitt & Deildini fyri Arbeids-
og Almannaheilsu, medan tey genetisku Urslitini verda, eftir lokna verkeetlan, latin
flegusavninum sum fyriskrivad i ilegulégini.

Blédroyndin verdur, eftir hon er tikin, bert eydmerkt av einum nummari og ikki vid navni, og
DNA verdur goymt i ilegusavninum, medan bloédroyndirnar til umhvgrviskanningar verda
goymdar i granskingarbiobanka a Deildini fyri Arbeids- og Almannaheilsu, &drenn
kanningarnar eru framdar. Eftir at analysurnar av bl6dinum eru lidnar, verdur tad, id
mgguliga er eftir, goymt & Deildini fyri Arbeids- og Almannaheilsu i l&estum rumi og &
ilegusavninum, uttan so at tygum ynskja, at teer verda burturbeindar. Blédroyndirnar verda
ikki nyttar til adrar verketlanir uttan frammanundan at hava fingid loyvi fra
Visindasidsemisnevnd Fgroya og nytt samtykki fra tygum.

Tad kann koma fyri, um tygum geva samtykKi til tess, at ein partur av tygara roynd og/ella
data verour sent anonymt til adrar granskingarbdlkar, sum vit samstarva vid - hettar fyri at
gagnnyta tey faroysku arslitini betur og harvid faa betri drslit. Ognarreettin hava vit t6 altid,
og royndir og data skulu sendast aftur til [legusavnid/Deildina fyri Arbeids- og
Almannaheilsu, ella burturbeinast, t4 id verkatlanin er lidug.

Vandar og agodar
Luttgkan er heilt vandaleys. Einasti bagin i samband vid lutteku er blédroyndin, sum kann
fara eitt litid sindur av svida vid ser. Tad er eingin beinleidis 4gddi av at luttaka i
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verkeetlanini, og drslitini koma ikki beinleidis at gagna tygum, men ynski er at drslitini sum
fr& lidur koma gllum demenssjuklingum til godar. Vit veenta, at vitanin, vit faa gjggnum hesa
verketlan, fer at hjalpa okkum til betri at skilja demens og tryggja at sjukan verdur stadfest
fyrr og vonandi eisini, at nyggjur og betri heilivagur kann mennast.

Hver skipar fyri verketlanini?

Granskingarleidarin, Maria Skaalum Petersen, hevur tikid stig til hesa verkeatlan, sum er eitt
samstarv millum Deildina fyri Arbeids- og Almannaheilsu, Demensklinikkina a
Landssjukrahasinum, Nationalt Videnscenter for Demens & Rikissjukrahdsinum og
flegusavnid. Tar genetisku kanningarnar fara fram & Centre of Applied Neurogenetics,
University of British Columbia, Kanada, medan umhvgrviskanningarnar fara fram a
Miljemedicin, Syddansk Universitet, Danmark.

Granskingarleidarin er Maria Skaalum Petersen, PhD, og kliniski dbyrgdarhavin er Tormodur
Stora, yvirlaekni. Adrir luttakarar eru m.a. Sofus Joensen, psykiatari og starvsfolkini a
Demensklinikkini.

Kanningin hevur ikki peningaligan ahuga fyri nakran, hvarki granskarar, starvsstovur ella
stovnar og er ikki figgjad av privatum felegum. Verketlanin er figgjad av Det Frie
Forskningsrad | Sundhed og Sygdom , sum hevur jattad granskingarleidaranum eitt
individuelt post doc & 1.490.191 kr. Sgkt verdur leypandi eftir studli til genetiskar og
umhvgrviskanningar fra privatum og almennum fondum.

Um tygum ynskja fleiri upplysingar, ella eru i iva um okkurt, ber til at seta tygum i samband
vid kliniska abyrgdarhavan Torméa Stéra & tif. 304599 lokal 4100 ella umvegis teldupost:
Istost@Is.fo ella granskingarleidaran Mariu Skaalum Petersen & tIf. 216695 ella umvegis
teldupost:maria@health.fo.

Vinarliga

Tormodur Stora, kliniskur dbyrgdarhavi ~ Maria Skaalum Petersen, granskingarleidari
Leidandi yvirlaekni, Psykiatriski Depilin Deildin fyri Arbeids- og Almannaheilsu
Landssjukrahusid
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SAMTYKKISKJAL
“Demens/Alzheimers sjuka i Fgroyum — ein genetisk, umhvervis og @ttarbands kanning”

Vattan fra luttakara:

e Eg havi fingid skrivliga og munnliga kunning um verketlanina

e Eg havi havt mgguleika at sett spurningar og fingid ngktandi svar

e Eg veit n6g mikid um endamalid, mannagongd og fyrimunir og vansar til at taka
stgdu um luttgku

e Eg eri kunnad/ur um, at innsavnadu upplysingarnar eru i trinadi og vera einans nyttar
til gransking

e Eg eri kunnad/ur um, at tad er sjalvbodid at luttaka, og at eg, til eina og hvarja tid og
uttan grundgeving, kann taka jattanina aftur og fara burturar verketlanini, uttan at tad
avirkar mini reettindi i heilsuverkinum annars.

e Eg eri kunnad/ur um, at Urslitid av kanningini verdur vidgjert i trinadi og einans
verdur nytt til granskingarendamal

e Eg eri kunnad/ur um, at Kliniski abyrgdarhavin hevur skyldu at kunna meg um
tilvildarliga funnin, tydandi arslit verda funnin um sjiku, sum kann vidgerast ella

fyribyrgjast.

Eg gevi samtykki til at luttaka i granskingarverkeetlanini, at blodroynd verdur tikin vid ti fyri
eyga at kanna ilegur og onnur vidurskifti av tydningi fyri demens/Alzheimers sjuku, og at
hon verdur goymd i biobanka hja Ilegusavninum (DNA) og i granskingar-biobankanum
(bl6d) & DfAA.

Navn:

P-tal:

Dagf. Undirskrift:

Um tad koma tydandi heilsuupplysingar fram um tygum i granskingar verkeetlanini verda
tygum kunnadur um hettar. Um tygum bidja tygum undan at faa kunning um nyggjar,
tydandi heilsuupplysingar, sum koma fram i granskingar verkaetlanini, verda tygum bidin um
at seta kross her: (set x)

Ynskja tygum at faa kunning um heildardrslit fra granskingar verketlanini?
Ja (set x) Nei (set x)

Eg gevi mitt samtykKi til, at granskingarleidarin kann fara upp i onnur altjoda samstgrv innan
demens/Alzheimers sjuku og luttaka vid navnloyndum royndum/data fra meer, treytad av at
Sidseminevndin hevur gédkent tad. Ja (set x) Nei (set x)

Eg gevi mitt samtykki til, at bl6droyndin verdur goymd i biobanka, men at hon ikki verdur
nytt til adrar verketlanir uttan nytt samtykki. Ja (set x) Nei (set x)



Samtykki givid av verja

SAMTYKKISKJAL
“Demens/Alzheimers sjuka i Fgroyum — ein genetisk, umhvervis og @ttarbands kanning”

Vattan fra ti, id jattar fyri annan person sum naermasti avvaroandi/verji:

e Eg havi fingid skrivliga og munnliga kunning um verkatlanina

e Eg havi havt mgguleika at sett spurningar og fingid ngktandi svar

e Eg veit n6g mikid um endamalid, mannagongd og fyrimunir og vansar til at taka
stgdu um luttgku

e Eg eri kunnad/ur um, at innsavnadu upplysingarnar eru i trinadi og vera einans nyttar
til gransking

e Eg eri kunnad/ur um, at tad er sjalvbodid at luttaka, og at luttakarin, til eina og hverja
tid og uttan grundgeving, kann taka jattanina aftur og fara burturdr verkaetlanini, uttan
at tad avirkar mini raettindi i heilsuverkinum annars.

e Eg eri kunnad/ur um, at Urslitid av kanningini verdur vidgjart i trinadi og einans
verour nytt til granskingarendamal

e Eg eri kunnad/ur um, at kliniski abyrgdarhavin hevur skyldu at kunna um luttakaran
um tilvildarliga funnin, tydandi urslit verda funnin um sjuku, sum kann vidgerast ella

fyribyrgjast.

Eg gevi, vegna (navn & luttakara) ,
samtykki til at luttaka i granskingarverkaetlanini, at blodroynd verdur tikin vid ti fyri eyga at
kanna ilegur og onnur vidurskifti av tydningi fyri demens/Alzheimers sjiku, og at hon verdur
goymd i biobanka hja ilegusavninum (DNA) og i granskingar-biobankanum (bl68) & DfAA.

Upplysing um mitt tilknyti til luttakaran:

Navnid & vidkomandi, sum er nermasti avvardandi/verji, og sum jatta vegna annan person:

Navn:

Dagf. undirskrift:

Ynskist kunning um heildaruarslit fra granskingar verketlanini, umframt hvat hesi kunnu
merkja fyri luttakaran? Ja (set x) Nei (set x)

Eg gevi samtykki til, at granskingarleidarin kann fara upp i onnur altjoda samstgrv innan
demens/Alzheimers sjuku og luttaka vid navnloyndum royndum/data fra meer, treytad av at
Sidseminevndin hevur gédkent tad. Ja (set x) Nei (set x)

Eg gevi samtykki til, at blodroyndin verdur goymd i biobanka, men at hon ikki verdur nytt til
adrar verkeetlanir uttan nytt samtykki. Ja (set x) Nei (set x)



