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ERFPARADPGJOF

Erfdaradgjofin svarar
spurningum um arfgenga sjukdoma

Erfdaradgjof er ekki ykja fjolmenn starfs-
grein innan heilbrigdiskerfisins enn sem
komid er. Reyndar er adeins ein manneskja
hér a landi, Vigdis Stefansdéttir, sem
hefur starfstitilinn erfdaradgjafi og pvi
forvitnilegt ad vita i hverju starfid er f61gid.

Vigdis starfar 4 erfdaradgjafaeiningu erfoa-
og sameindaleeknisfreedideildar
Erféarddgjafateymid samanstendur af henni, Jéni
Jéhannesi Jonssyni yfirleekni, Reyni Arngrimsyni
sérfredingi 1 erfdasjlikdémum, Oskari Pér
Jéhannssyni krabbameinsleekni, Jéhanni Heidar
Jéhannssyni umsjénarleekni litningarannsékna
og skrifstofustjoranum Audi Dagnyju Jonsdoéttur.
Vigdis segir sitt starf f6lgid 1 pvi ad veita viotol
peim einstaklingum sem leita til deildarinnar,
finna til upplysingar til undirbinings vidtolum
og bua til freedsluefni um erfdir og erfdavandamal
tengd ymsum sjukdémum.

Vigdis starfadi adur vid bladamennsku og
dtgafu en segir ad dhugi hennar a erfdafreedi
og hvatning Jons Jéhannesar yfirleeknis hafi
ordid til pess ad hin lagdi stund 4 tveggja ara
meistarandm i erfdaradgjof vid héaskolann i
Cardiff i Wales. A6 naminu loknu hoéf hin storf
a erfdasameindaleeknisfreedideild Landspitala.
,Petta var mjog vel skipulagt og yfirgripsmikid
béklegt og starfstengt nAm sem opnadi augu min
fyrir mikilveegi erfdaradgjafans i pvi ferli sem félk
gengur i gegnum pegar pad leitar sér upplysinga
um erfdasjikdéma og hvernig bregdast skuli vid,”
segir Vigdis.

Landspitala.

Hlutverk erfdaradgjafans

Pau Vigdis og Jon Jéhannes sitja fyrir svérum um
hlutverk erfdaradgjafans og pa pjonustu sem i
bodi er a erfda- og sameindalaeknisfreedideildinni.
,Hingad leita einstaklingar, verdandi foreldrar
og fjolskyldur sem hafa astedu til ad eetla ad
arfgengur sjukdémur sé i eett peirra eda likur
& erfdasjikdémi. I morgum tilfellum eru pad
leeknar og hjukrunarfreedingar sem visa folki
hingad til okkar en einnig leitar folk beint til okkar
eftir upplysingum,” segir Jon Jéhannes.

Vigdis segir ad verulegur hluti starfs hennar

sé folginn i freedslu gegnum simann. ,Hingad
hringir toluverdur fjoldi félks & hverjum degi
med ymsar spurningar. Stundum er haegt ad
leysa tr vandanum med simtalinu en stundum
leidir pad af sér ad folk pantar vidtal. Vido Reynir,
Oskar og Jon tokum ad jafnadi nokkra tugi vidtala
4 stofu & manudi. Vinna min er ad miklu leyti
folgin i vidtolunum og oflun upplysinga um
sjukdémasogu vidkomandi og fjolskyldu hans til
ad geta dregid upp mynd af erfoum sjikdéma.”

Jén Jéhannes segir pessa vinnu erfdaradgjafans
undirstodu alls pess sem fylgir i kjolfario.
,Erféaradgjafi feer i upphafi leyfi hja vidkomandi
til ad afla upplysinganna og teiknar sidan upp
ettartré par sem fram koma upplysingar um
einkenni og sjikdéma sem mali skipta vardandi
erfdaradgjofina. Svo metum vid hver okkar hittir
vidkomandi einstakling eda fjolskyldu. Pad getur
ymist verid erfdaradgjafinn einn, erfdaradgjafi
med leekni eda erfdaleeknir einn eftir atvikum.
Oft erum vid saman 1 vidtolum, erfda- eda
krabbameinsleeknir og erfdaradgjafi.”

Peir sem leita eftir erfdaradgjof hafa annad
hvort grun um arfgengan sjikdém eda hefur
verid visad i erfdaradgjof af leekni sem telur likur
4 arfgengum sjikdémi. ,Spurningarnar eru
margvislegar og allar edlilegar en sem erfdaradgjafi
verd ég alltaf ad hafa i huga ad einstaklingur eda
foreldrar eru oft dhyggjufullir, kvidnir eda jafnvel
haldnir sektarkennd yfir ad vera med arfgengan
sjukdém sem bornin peirra geta hugsanlega
fengid eda eru med. Petta eru mjog edlilegar
tilfinningar vid pessar adsteedur en reynsla min er
st ad vegna pess hvad tilfinningarnar eru sterkar
pa a folk oft erfitt med ad taka vid upplysingum
og pvi parf ad veita peer af neergeetni og endurtaka
peer svo druggt sé ad folk hafi medtekid peer. Vid
hittum félk oft nokkrum sinnum og endurtokum
pa gjarnan pad sem vid héfum sagt adur.”

Upplysingar til almennings

Vigdis hefur dsamt erfdaleeknunum tveim pytt
og stadfeert fjolmarga upplysingabeeklinga
sem Eurogentest, stofnun & vegum Evrépu-
sambandsins, hefur gefid 1t a fjolda tungumala.
Beeklingarnir pdf-formi & vef
deildarinnar, eru ellefu talsins enn sem komid er
og heita: Algengar spurningar um erfdarannsoknir,
Litningagallar, Algeng ord og hugtok i erfdafraedi,

sem eru i
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Leguvatnsdstunga, Yfirfeersla litninga, Hvad er erfda-
rannsékn?, Rannsékn 4  fylgjusyni, Kynbundnar
erfdir, Rikjandi erfdir, Vikjandi erfdir, Uppljsingar um
erfoarddgjof.

Einsog titlar beeklinganna gefa til kynna er
par ad finna upplysingar af margvislegum toga
sem svara fjolda spurninga sem brenna 4 peim
sem purfa 4 erfdaradgjof ad halda. Vigdis visar 1
baeklinginn um erfdaradgjofina pegar spurt er um
helstu 4steedur pess ad folk leitar eftir radgjof en
par segir medal annars:

{ fjolskyldu einstaklingsins eda maka hans er einn eda fleiri
einstaklingar med erfdasjikdom.

Foreldrar eiga barn med ndmsordugleika, proskaskerdingu eda
heilbrigdisvandamal sem leeknir peirra telur ad geti stafad af
erfoafraedilegum dsteedum.

Einstaklingurinn eda maki hans eru med erfdavandamal sem
hugsanlegt er ad born peirra geti erft.

Foésturskimun, hnakkapykktarmeeling eda blédrannsokn, fyrr
4 medgongu hefur gefid visbendingu um auknar likur 4 pvi ad
fostrid sé med einhvern erfdasjikdom.

Einstaklingurinn eda makinn hefur misst féstur endurtekid eda
feett andvana barn.

Akvednar tegundir krabbameina hafa greinst hja ndnum eett-
ingjum.
Hjén eda par eru nénir attingjar en vilja gjarnan eiga barn
Saman.
,Petta er hluti peirra spurninga sem félk
kemur med til okkar og adstod erfdarddgjafans
og erfdaleeknisins er folgin i pvi ad dttskyra
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hvers konar rannséknir eru mogulegar til ad
stadfesta 40ur gerda sjukdémsgreiningu eda
greina sjikdom. Ennfremur ad veita upplysingar
um sjukdéminn sem um reedir og utskyra og
reeda mogulega aheettu 4 pvi ad vidkomandi
eda ettingjar muni fa sjikdém i framtidinni.
Svo parf ad fara yfir pad hvernig er ad lifa med
viokomandi sjukdém, hvada leknishjalp og
félagslegur studningur er i bodi.”

Vigdis og Jén Johannes segja ad oftast snerti
radgjofin fjolskyldur fremur en einstaklinga eina
sér, par sem allir fjolskyldumedlimir purfi einnig
a upplysingum ad halda. ,Vid h6fum haldi6 fundi
med stérfjolskyldum par sem farid er vandlega
yfir allar spurningar og leitad svara vid peim.
Okkur finnst mikilveegt ad sem flestir innan sému
fjolskyldu féi videigandi upplysingar 4 sama tima
svo enginn misskilningur geti skapast.”

Pau eru sammadla um ad med aukinni
upplysingagjof 4 undanférnum arum hafi pekking
og medvitund um erfdatengda sjiikdéma aukist
medal almennings og heilbrigdisstarfsmanna.
,Petta finnum vid { vaxandi eftirspurn eftir
pjonustu og upplysingagjof par sem folk vill fa
enn ndkveemari upplysingar og greiningar en
adur. Pad kallar svo 4 enn meiri pjonustu af okkar
halfu.”

,,bekking og medvitund um
erf0atengda sjiikdéma hefur
aukist medal almennings

o0g heilbrigdisstarfsmanna,”
segja Jon Johannes Jénsson og
Vigdis Stefdnsdottir.
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