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Agrip

Tilgangur: Aztlad er ad um 6-10% brjdsta-
krabbameinstilfella 4 Islandi megi rekja til arfgengra
stokkbreytinga 4 tveimur erfdaefnum sem nylega
hafa verid einangrud (BRCA1 og BRCA2). Greina
ma tilvist peirra med erfoaprofum. Mikilvegt er ad
greina hvao ytir undir dhuga kvenna 4 ad fara { slikt
prof til ad tryggja ad erfoarddgjof beri tiletladan
drangur. Pess vegna var markmid bessarar pyois-
bundnu rannséknar ad kanna dhuga 4 og kanna
forsparpeetti fyrir dhuga islenskra kvenna 4 a0 meta {
erfOaprof.

Efnividur og adferdir: Handahofsurtak 534
islenskra kvenna, sem ekki hofou greinst med
brjéstakrabbamein, svaradi spurningalista med
lyofredilegum pattum/fjolskyldusdogu um brjosta-
krabbamein, dhuga 4 ad mata { erfOaprdf, mati 4
likum 4 ad vera med brjdstakrabbameinserfoaefni,
sértekum krabbameinsétta og melikvarda 4 hind-
ranir og hvatningu fyrir matingu { erfoaprof. Medal-
aldur var 53,8 ar og 197 konur attu ad minnsta kosti
einn @ttingja sem fengid hafoi brjostakrabbamein.

Nidurstodur: Ahugi 4 erfdaprdfi var mikill par sem
um 74% kvenna hofou dhuga 4 ad mata { slikt prof.
Fjolskyldusaga um brjostakrabbamein tengdist ekki
dhuga 4 erfOaprdfi, en mat 4 likum 4 ad hafa
brjéstakrabbameinserfoaefni tengdist marktekt og
jakvaett dhuga 4 profinu. Ahugi 4 erfdaprofi var
einnig meiri hja yngri konum og hjd konum sem
ottudust brjostakrabbamein. Helstu kostir erfdaprofa
voru taldir ad pau gaefu visbendingu um hvort fara
@tti oftar { brjéstamyndatoku og til ad vita hvort bérn
patttakenda varu { aukinni dhettu fyrir brjdsta-
krabbameini. Helstu 6kostir erfoaprdéfa voru 6tti vio
a0 greinast med stokkbreytingar og dhyggjur af
6nogri persénuvernd.

Alyktanir: Pessar nidurstodur gefa til kynna ad
krofur islenskra kvenna um ad fé a0 fara { erfoaprof,
pegar pau eru ordin almenn hér 4 landi verdi miklar,
jafnvel hja konum sem ekki hafa @ttarsogu um
brjéstakrabbamein. Nidurstodur rannséknarinnar
gefa einnig til kynna a0 erfdardadgjof purfi ad taka mio
af otta kvenna vid brjostakrabbamein pvi pad geti
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Interest in breast cancer genetic testing among
Icelandic women
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Objective: It is estimated that 6-10% of all breast cancers
in Iceland can be attributed to inherited mutations in newly
identified breast cancer susceptibility genes (BRCA1 and
BRCA?2). Before genetic testing becomes widely available
in Iceland it is important to understand what motivates
women’s interest in undergoing testing as that will provide
the data necessary for designing effective counseling
interventions. Therefore, the aim of this population-based
study was to examine interest in and predictors of interest
in genetic testing among Icelandic women.

Material and methods: A randomly selected sample of
534 Icelandic women, who had not been previously
diagnosed with breast cancer, completed questionnaires
assessing, demographic/medical variables, interest in
genetic testing, perceived risk of carrying mutations in
BRCA1/2 genes, cancer-specific distress and perceived
benefits and barriers of genetic testing. The mean age was
53.8 years and 197 of the women had at least one first
degree-relative that had been diagnosed with breast
cancer.

Results: Interest in testing was high with 74% of the
women indicating that they were interested in testing.
Family history of breast cancer was unrelated to interest in
testing whereas perceived risk of being a mutation carrier
was significantly and positively related to interest in
testing. Interest in testing was also significantly higher
among younger women and among women with higher
levels of cancer-specific distress. The most commonly
cited reasons for wanting to be tested were to increase use
of mammography screening and to learn if one’s children
were at risk for developing cancer. The most commonly
citied reasons against being tested were fear of being
mutation carrier and worry that test results would not stay
confidential.

Conclusions: These results suggest that demand for
genetic testing, once it becomes commercially available,
among Icelandic women may be high even among women
without family history of breast cancer. The results also
suggest that genetic counseling needs to address
women'’s breast cancer worries as that may increase the
probability that the decision to undergo testing is based on
knowledge rather than driven by breast cancer fear and
distress.

Key words: genetic testing, breast cancer, interest,
predictors.
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aukio likur 4 ad konur taki upplysta dkvordun um ad
meata { erfoapréf fremur en ad hvatinn ad pvi ad
meata byggist 4 6tta vid brjdstakrabbamein.

Inngangur

Pad hefur lengi verid vitad ad brjostakrabbamein er
algengara { sumum fj6lskyldum en 6drum (1). Ut fra
eldri upplysingum dr Krabbameinsskra hefur verid
dztlad a0 um 159% brjostakrabbameina sem
greinast 4 fIslandi megi flokka sem ettlegt
brjéstakrabbamein og er pad pvi élika algengt hér 4
landi eins og annars stadar (2,3). Ennfremur hafa
faraldsfredilegar rannsoknir leitt {1jés ad konur med
fjolskylduségu um brjostakrabbamein, jafnvel pd
adeins s€¢ um ad reda einn @ttingja i fyrsta @ttlid
(mo6our/systur/déttur) eru allt ad tvisvar sinnum
liklegri en adrar konur til ad fa brjéstakrabbamein
(1,4). Pad eykur enn 4 dheettuna ef fleiri ndkomnir
ettingjar hafa fengid sjikdéminn, ef mein hefur
greinst { badum brjéstum hjd einhverjum ttingja
eda ef sjukdomurinn hefur greinst hja attingjum
snemma 4 lifsleidinni (1,5,6). Ahzttan 4 ad fa
brjéstakrabbamein eykst umtalsvert pvi fleiri sem
dheettupettirnir eru { fjolskyldunni (5).

A niunda 4ratugnum voru einangrud tvo
erfdaefni, BRCA1 og BRCA2, sem tengd hafa verid
myndun brjéstakrabbameins 1 fjolskyldum med
attlegt brjostakrabbamein (7). Stokkbreyting a
pessum tveimur erfOaefnum eru taldar leida til
myndunar brjostakrabbameins { um 6-10% tilvika,
BRCA1 oftar en BRCA2 (7). Hérlendis er
stokkbreyting 4 BRCA2 erfOaefni hins vegar
algengari og hefur fundist ein stokkbreyting
(999de15), svokollud landnemastokkbreyting, sem
rekja ma til sameiginlegs @ttmennis (2,8). Land-
nemastokkbreytingin gerir pad ad verkum ad
tiltolulega fljotlegt og audvelt er ad kemba fyrir hana
hj4 heilbrigdum islenskum einstaklingum.

Alpjédlegar pydisbundnar rannséknir syna ad
konur med stokkbreytingu & BRCA1 og BRCA2
erf0aefnum geta haft 40-85% samanlagda dhattu ad
fa brjostakrabbamein og 5-60% heildardhattu ad fa
eggjastokkakrabbamein (9-11). I nylegri islenskri
ranns6kn kemur hins vegar fram ad medaldhztta 4
brjéstakrabbameini hjd peim sem eru med
stokkbreytingu 4 BRCA?2 erfdaefni er legri en 40ur
hefur verid talid (12). Par kemur fram ad aetlud
dhaetta vi0 fimmtugt fyrir allar konur sem bera
999del5 stokkbreytingu er 17% og 37,2% vio 70 ara
aldur.

Med einangrun BRCA1 og BRCA2 erfdaefna er
haegt ad kanna hverjir eru arfberar i fjolskyldum med
xttlegt brjosta- eda eggjastokkakrabbamein. Konur
med @ttarsogu um brjéstakrabbamein geta haft
nokkurn dvinning af pvi ad ldta meta dhattu sina
fyrir sjikdémnum med erfdapréfi (13). Til demis
geta konur sem bera stokkbreytt erfoaefni studlad ad
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pvi ad brjostakrabbamein greinist 4 for- eda
byrjunarstigi med pvi ad auka forvarnarhegdun sina
(fario 1 brjéstamyndatoku) eda dregid dr likum 4 ad
sjikdémurinn préist (fario { fyrirbyggjandi brottnam
brjosta) (14). P4 geta konur sem ekki greinast med
umraddar stokkbreytingar fundio fyrir 1étti sem gaeti
bett lifsgaedi peirra (13). En erfdapréf hafa einnig
neikvaeodar hlidar. Bandariskar konur sem greinast
med stokkbreytt erfoaefni finna fyrir &0ryggi
gagnvart framtidinni, 6tta vid mismunun af hendi
tryggingarfélaga og minni lifsgeedum (15).

I bandariskum rannséknum hefur komid fram ad
dhugi 4 a0 meeta { erfOaprof er mikill hja konum med
sOgu um brjdsta- eda eggjastokkakrabbamein i fyrsta
ttlio og einnig hjd peim sem eru { litilli dhaettu
(16,17). Fylgni hefur fundist milli pess ad etla
(intention) a0 fara { erfdaprof og legri aldurs, lengri
skolagongu (17,18) og pess ad telja sig vera i
azettuhopi fyrir brjéstakrabbameini (perceived risk)
(19,21). Ennfremur komu fram jakvad tengsl milli
6ska um ad fara { BRCA prof og pess ad vera kona,
hafa heilsufarstryggingu, vera yngri, hafa meiri
menntun og ad vera i meiri raunverulegri dzttu
(objective risk) fyrir brjostakrabbameini  (20).
Bandariskar konur gefa upp eftirfarandi atridi sem
asteedur fyrir dhuga peirra 4 a0 meeta { erfoaprof: ad
vita hvort born peirra eru { dhettuhopi, ad fjolga
metingum { brjéstamyndatoku, ad hugsa betur um
sjalfa sig (16,18,19) og vita hvort brjéstakrabba
meinsgen eru til stadar (22). Pad sem hins vegar
stendur helst 1 vegi fyrir maetingu peirra { erfdaprof
eru dhyggjur af tryggingarhefni, Ovissa um
nakvaemni préfanna og dhyggjur af eigin viobrogoum
(16).

Otti vid brjéstakrabbamein tengist einnig dhuga 4
erfoaprofi. Bandariskar rannséknir hafa synt fram a
jakveoa fylgni milli sérteks krabbameinsétta
(mezldur sem agengar hugsanir um brjéstakrabba-
mein 4 undirpetti Impact of Event Scale (IES)
kvardans) og dhuga 4 a0 fara i erfoaprof.
Rannséknirnar nddu til kvenna med fjolskyldusogu
um brjésta- og eggjastokkakrabbamein (18,23) og
einnig til kvenna med fjolskyldusogu sem auk pess
vissu a0 BRCA1 stokkbreyting hafdi greinst {
fjolskyldum peirra (20). Pegar ranns6knir 4 mztingu
kvenna {1 brjéstamyndatoku eru skodadar kemur {
lj6s ad par gefa misvisandi nidurstodur um ahrif
sérteks krabbameinsotta, ymist ad mikill 6tti standi {
vegi fyrir meetingu (24) eda 6rvi konur til ad mata
(25,26). Bent hefur verid 4 ad ein dstaeda fyrir pessum
oliku nidurstodum geti verid ad sveiglinusamband sé
milli 6tta og metingar i brjéstamyndatoku (27), of
mikill eda of litill 6tti standi { vegi fyrir matingu en
medalotti hvetji til maetingar. { nylegri rannsékn (28)
4 tengslum sérteks otta og dhuga 4 ad fara {
erfOaprofi fékkst studningur vid pessa tilgatu. Par
kom fram ad konur med attarsogu um



brjéstakrabbamein 1 fyrsta @ttlid, sem maldust med
midlungsétta (meldur sem dgengar hugsanir 4 IES
kvaroa), voru liklegri til a0 fara 1 erfoaprof en konur
sem 6ttudust sjikdominn mikid eda litio.

En hver er dhugi islenskra kvenna 4 ad fara {
erfdaprof 4 brjostakrabbameini og hvada Dettir
tengjast peim dhuga? Er munur 4 afstodu kvenna sem
hafa sogu um brjéstakrabbamein { @tt og annarra
kvenna? Petta voru meginspurningar sem leitad var
svara vi0 { pessari rannsokn.

Efnividur og adferdir

Eitt pusund konur 4 Stér-Reykjavikursvaedinu, &
aldrinum 40 til 69 ara, voru valdar af handahofi dr
bodunarskrdam leitarstodvar ~ Krabbameinsfélags
Islands, og peim sendur spurningalisti i pdsti. Med
samkeyrslu tdrtakslista vio Krabbameinsskra hofou
40ur verid teknar burt konur sem greinst h6fou med
brjoéstakrabbamein. Til ad tryggja hétt hlutfall kvenna
med sogu um brjostakrabbamein hjd ttingja/um {
fyrsta ettlid (moéour/systur/déttur) var hépurinn
pannig samsettur, ad tryggt var a0 um 40% peirra
hefdu @ttarsogu. Petta var gert med samkeyrslu vid
ettarskrd Krabbameinsskrdrinnar. Rannsakendur
fengu ekki vitneskju um hvada patttakendur hofou
@ttarsogu og var unnid med gognin eftir peim
upplysingum sem konurnar sjalfar gafu upp.
Rannséknin for fram 4 drinu 1998 og er hluti af sterri
rannsokn, par sem medal annars voru konnud ahrif
fjolda persénubundinna pétta og vidhorfa til
brjéstamyndatoku og erfdaprofa 4 brjostakrabba-
meini.

Rannséknin var sampykkt af Tolvunefnd og
visindaradi Krabbameinsfélags slands.

Meliteeki:  Prja meliteki voru 16gd fyrir
patttakendur. I fyrsta lagi var spurt um lydfradilega
patti  (aldur, hjaskaparstodu, menntun og
barnafjolda) og einnig um fjolda @ttingja sem fengio
hofou brjostakrabbamein og @ttartengsl peirra vid
patttakendur (objective risk). I 60ru lagi voru atta
stadladar spurningar vardandi dkvérdun um ad fara {
erfoaprof (fimm svarmoguleikar) og var formali um
erfOaefni brjostakrabbameins hafOur ad spurning-
unum; ein spurning var um dhuga 4 ad meta {
erfoaprof (fjorir svarmoguleikar); ein spurning um
pad hversu liklegt viokomandi taldi ad htin vaeri med
brjéstakrabbameinserfdaefni (perceived risk) (opinn
svarmoguleiki frd 0% (alls ekki liklegt) til 100%
(6ruggt)); prjér fullyrdingar um kosti erfdapréfa og
prjar um Okosti erfdapréfa (svarmoguleikar fra 1
(mjog sammala) til 5 (mjog sammala)). Til grund-
vallar pessum spurningum ldgu erlendar rannséknir
um sama efni (16,29). P4 voru lagdar fyrir tvaer opnar
spurningar um hvern patttakendur toldu vera helsta
kost og helsta 6kost erfdaprofa.

[ pridja lagi voru lagdar fyrir sj6 spurningar sem
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matu sérteekan 6tta vio krabbamein (meldur sem
dgengar hugsanir um brjostakrabbamein 4 undirpatti
kvardans Impact of Event Scale, IES) (30). Spurt var
hversu oft hugsanir um brjéstakrabbamein hefou
leitad 4 vidkomandi undanfarnar prjar vikur.
(svarmoguleikar fra 0 (alls ekki) til 5 (oft)).
Areidanleiki (coefficient alpha) kvardans i pessari
rannsokn var .81, sem er { g6du samrami vid pad sem
fram hefur komid { bandariskum rannséknum
(28,30).

Staotoluleg virvinnsla gagna: Vi0 Urvinnslu gagna
var notadur ki-kvadrat(y?) og fervikagreining
(Anova)(F) med Newmans Keul samanburdarpréfi
til a0 kanna mun milli hépa. Midad var vid
marktektarmork p<0,05.

Nidurstodur

Alls toku 534 konur afstddu til peirra atrida sem hér
eru til umfjollunar, en 654 konur téku Dpatt i
heildarrannsokninni. Af peim 4ttu 197 (37%) einn
eda fleiri @ttingja { fyrsta @ttlid sem greinst hafoi med
brjéstakrabbamein. Medalaldur pétttakenda var 53,8
ar (stadalfravik 8,5), 411 (77,1%) beirra voru giftar/i
sambtid, 64 (12%) voru fraskildar/slitid sambud, 30
(5,6%) voru ekkjur og 28 (53%) einhleypar.
Konurnar 4ttu ad medaltali 2,9 born. Menntun peirra
var sem hér segir: barna-/grunnskéli 52 konur
(11,2%), gagnfreedaprof/stutt starfsnam 135 (28,8%),
verklegt framhaldsnam 57 (122%), bdklegt
framhaldsndm 140 (29,9%) og haskélaprof 84 konur
(17,9%).

Ahugi @ erfoapréfi: Ein spurning meldi dhuga
kvenna 4 ad fara i erfdaprof 4 brjéstakrabbameini. T
ljés kom ad dhugi 4 erfOaprofi var mikill, en 395
konur (73,9%) vildu 6rugglega eda liklega fara { prof.
Ahugi 4 ad fara 1 erfdaprof var sem hér segir: 201
(37,6%) kona vildi orugglega fara { erfoaprof, 194
(36,3%) vildu liklega fara, 113 (21,2%) vildu liklega
ekki fara og 26 (4,9%) konur vildu 6rugglega ekki
fara 1 erfoapréf. Par sem fdar konur hofou engan
dhuga 4 a0 fara { erf0aprof var dkvedio a0 setja paer {
hép med konum sem vildu liklega ekki fara i
erfOaprof. Vid udtreikninga hér 4 eftir verdur konum
pvi skipt 1 prja hopa eftir dhuga, { fyrsta lagi par sem
vilja 6rugglega fara (n=201), { 60ru lagi peer sem vilja
liklega fara (n=194) og i pridja lagi per sem vilja
liklega ekki/orugglega ekki fara (n=139).

Ahugi d erfoapréfi eftir lyofradilegum pdttum:
Kannad var hvort dhugi 4 erfoaproéfi veeri breytilegur
eftir lyofredilegum pattum. Ekki var munur 4 dhuga
a4 a0 fara { erfOaprof eftir menntun (p<0,27),
hjuskaparstoou (p<0, 60) eda fjolda barna sem konur
attu (p<0,61). Hins vegar voru konur sem vildu
orugglega (medalaldur 52,44; stadalfravik 8,13) eda
liklega (medalaldur 53,46; stadalfravik 8,13) fara i
erfOaprof liklegri til ad vera yngri en par sem vildu
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Tafla 1. Ahugi & erféaprofi eftir settarségu um brjostakrabbamein og étta vid
brjéstakrabbamein.
Ahugi
Orugglega Liklega Liklega ekki/orugglega ekki
n (%) n (%) n (%)
Attarsaga um
brjéstakrabbamein
Brjostakrabbamein
i fyrsta eettlio 82 (42,6) 70 (35,5) 43 (21,8)
EkKki brjéstakrabbamein
i fyrsta eettlio 117 (34,7) 124 (36,5) 96 (28,5)
Agengar hugsanir
um brjéstakrabbamein
Engar agengar
hugsanir 114 (35,8) 107 (33,6) 97 (30,5)
Einhverjar agengar
hugsanir 78 (41,3) 78 (41,3) 33(17,5)
n = fjoldi i hverjum hopi.

liklega ekki/orugglega ekki fara (medalaldur 56,09;
stadalfravik 8,92), F(2,527)=8,00; p<0,0001.

Ahugi @  erfoapréfi  eftir  cettarsbgu  um
brjéstakrabbamein og mati d likum d erfoaefni: Pegar
athugad var hvort dhugi 4 erfOaprofi veri breytilegur
eftir pvi hvort konur hofou fjolskyldusdgu um
brjéstakrabbamein eda ekki var dkvedid ad skipta
peim nidur { tvo hépa. I 6drum hépnum voru 197
(36,9%) konur sem dttu einn eda fleiri @ttingja {
fyrsta ®ttlid sem fengid h6fou sjikdéminn og { hinum
hépnum voru 337 (63,1%) konur sem ekki 4ttu slika
attingja. I toflu I ma sja hvernig ahugi 4 erfdaprofi er
eftir ®ttarségu um brjdstakrabbamein.

Ekki var munur 4 dhuga kvenna med @ttarsogu
um brjostakrabbamein 1 fyrsta @ttlid og annarra
kvenna, %*(2)=4,25; p<0,12.

Hins vegar reyndist mat 4 likum 4 ad vera med
brjéstakrabbameinserfoaefni tengjast dhuga 4 ad
fara i erfoaprof, F(2,531)=13,67; p<0,0001. Pvi
liklegra sem konur téldu ad par veru med erfdaefni
peim mun dhugasamari voru par ad meta { profin.
A0 medaltali toldu konur vera 27,6% (sponn 0-99%)
likur 4 ad per veru arfberar (meodaltal 27,56;
stadalfravik 25,14).

Ahugi 4 erfdapréfi og 6tti vid brjéstakrabbamein:
Otti vid brjostakrabbamein var maldur sem dgengar
hugsanir um sjikdéminn med undirpztti IES
kvardans. I 1jés kom ad 37,3% kvenna fundu fyrir
einhverjum 6tta vid brjéstakrabbamein (IES sponn
1+; n=189) og af peim fundu 3,1% (IES sponn 10+;
n=16) fyrir miklum 6tta. Otti vid sjikdéminn
reyndist ekki vera til stadar hja 62,7% kvenna (IES
sponn 0; n=318). Vid ttreikninga var konum skipt
niodur i tvo hépa eftir 6tta vid brjéstakrabbamein, paer
sem hofou engar dgengar hugsanir um sjikdéminn
(n=318) og par sem hofou einhverjar dgengar
hugsanir (n=189). I toflu I ma sjd tengsl 6tta vid
brjéstakrabbamein og dhuga 4 ad fara i erfoaprof.
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Konur sem hofou einhverjar dgengar hugsanir um
sjikdéminn hofou meiri dhuga 4 ad meta { erfdaprof,
¥ (2)=10,67; p<0,005. Yfir 80% pessara kvenna
hofou dhuga 4 ad fara { prof (vildu orugglega eda
liklega fara).

Ahugi eftir mati d kostum og gollum erfdapréfa:
Prjar fullyrdingar matu kosti og prjar fullyrdingar
matu 6kosti erfdapréfa. Fram kom ad patttakendur
toldu kosti erfdapréfa vera marga (medaltal 4,00;
stadalfravik 0,89) og Okosti fda (medaltal 1,74;
stadalfravik 0,79). I toflu II ma sja tengsl kosta og
Okosta vid dhuga 4 a0 maeta { erfoaprof. Einnig ma sja
hlutfall kvenna sem voru mjog eda frekar sammadla
fullyrdingunum.

Helstu kostir erfdapréfa voru, ad vitneskja um
stokkbreytt gen myndi hjélpa til vid ad dkveda hvort
fara @tti oftar 1 brjéstamyndatoku og hvort born
patttakenda veaeru { aukinni dhattu. Helsti 6kostur
erfOaprofa var, ad nidurstodur ur erfdaprofi yrou
ekki medhondladar sem trinadarmal.

Konur voru einnig spurdar ad pvi hver veri helsti
kostur og hver veari helsti 6kostur erfdapréfa ad
peirra mati og voru svarméguleikar opnir. Helstu
kostir erfoapréfa voru taldir vera ad fa ad vita hvort
stokkbreytingar veru til stadar (23,2%), i pagu
visinda (21%), vitneskja um erfoaefni fyrir
afkomendur (18,4%) og ad erfdaprof myndu auka
likur 4 lekningu (18,4%). Otti vid ad greinast med
stokkbreytingar var langoftast nefndur sem helsti
Okostur erfdaprofa (24,8%), par 4 eftir var Gvissa um
persénuvernd (13%) og timi og 6paegindi (5,2%). Pa
toldu teplega 42% kvenna erfoaprof ekki hafa neina
okosti { for med sér.

Umrada

Ahugi islenskra kvenna 4 ad fara i erfdaprof 4
brjéstakrabbameini reyndist vera mikill. Yngri
konur, konur sem toldu likur 4 ad par vaeru med
stokkbreytingar, konur sem 6ttudust brjostakrabba-
mein og par sem toldu kosti erfdapréfa vera mikla og
Okosti fda, hofdu mestan dhuga 4 a0 meta.

Hins vegar var ekki munur 4 dhuga kvenna med
og 4n @ttarsogu um brjéstakrabbamein 1 fyrsta ttlid
4 a0 fara { erfOaprof. Riamlega 78% kvenna med
@ttarsogu vildu orugglega eda liklega fara i erfoaprof
samanborid vid 71,5% kvenna 4n @ttarsdgu.
Samkvamt bessu virdist vefjast fyrir islenskum
konum hverjum erfdaprof eru @tlud, en préfin eru
enn sem komid er adallega @tlud konum sem grunur
leikur 4 ad séu arfberar fyrir brjosta- og
eggjastokkakrabbamein. Petta er samberilegt vid
pad sem fram hefur komid { erlendum rannséknum
(16,17,19). P4 hofou yngri konur meiri dhuga 4 ad
meta i erf0aprof en eldri konur, sem er { samrami vid
erlendar rannséknir (17,18,20), en menntun islenskra
kvenna spddi ekki fyrir um dhuga 4 erfoaproéfi eins og
erlendar ranns6knir hafa synt (17,18).
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Tafla Il. Samband ahuga & erfoaprofi og kosta og galla slikra profa.
Ahugi
i Liklega ekki/
Orugglega Liklega orugglega ekki (%)
Kostir
Erfdapréf myndi hjalpa mér M 1,35A 1,98B 2,64B (76,4)
ad vita hvort bérn min veeru i SD 070 0,78 1,13
aukinni éhaettu n 196 189 132
F(2,514)=90,48, p<0,0001
Vitneskja um ad ég hefdi M 1,34A 1,85B 2,63C (79,8)
genid myndi hjalpa mér ad SD 0,79 0,95 1,23
akveda hvort ég feeri oftar 1 n 201 194 139
brjéstamyndatoku
F(2,531)=61,38, p<0,0001.
Jafnvel p6 ég hefdi brjosta- M 1,31A 2,16B 3.13C (68,0)
krabbameinsgen, veeri 1éttir SD 0,65 1,00 1,32
ad vita vissu sina n 201 194 139
F(2,531)=139,33, p<0,0001
Okostir
Eg hefdi ahyggjur af pvi ad M 4,15A 3,72B 3,72B (14,6)
nidurstédur Gr erfdarannsokn SD 1,20 1,10 1,27
yrou ekki medhondladar sem n 201 194 139
tranadarmal
F(2,531)=7,61, p<0,001
Ef ég feeri i erfdarannsokn M 4,60A 4,25B 4,32B (5,0)
leiddi pad til vandamala SD 0,93 0,88 0,93
gagnvart vinnuveitanda n 201 194 139
minum
F(2,531), 7,72, p<0,0001
Ef ég feeri | erfdarannsokn M 4,67A 4,38B 4,38B (4,5)
geeti pad leitt til fjdlskyldu- SD 0,81 0,81 0,96
vandamala n 201 194 139
F(2,531)=7,07, p<0,001
M = medaltal. SD = stadalfravik (standard deviation). n = fjoldi i hverjum hépi. F = marktektarprof fyrir fervikagreiningu.
p = marktektarstudull. % = hlutfall peirra sem eru mjog eda frekar sammala fullyrdingunni. Meelt & stiku sem neer fra
1 (mjoég sammala) til 5 (mjog 6sammala). Mismunandi bokstafir vid medaltdl gefa til kynna tolfreedilega marktaekan
mun milli hépa.

Rannsoéknin syndi ad pvi liklegra sem konur toldu
a0 par hefou brjostakrabbameinserfdaefni peim
mun dhugasamari voru par a0 meta { erfoaprof, eins
og fram kemur { erlendum rannséknum 4 konum
med sogu um brjéstakrabbamein 1 fyrsta attlid
(19,23,29). Pad sem vekur hins vegar athygli er
hversu islenskar konur ofmeta almennt likur 4 ad paer
séu med brjostakrabbameinserfdaefni. Rumlega
37% beirra toldu helmings likur eda meira 4 ad per
vaeru arfberar. [ raun eru mjog litlar likur 4 ad konur
sem patt toku 1 rannsékninni séu med erfdaefni, par
sem adeins orfdar peirra 4ttu fleiri en einn @ttingja {
fyrsta @ttlio sem fengid hafdi sjukdéminn.
Samberilegar nidurstodur er ad finna i nylegum
bandariskum rannséknum (21,31). Flest tilfelli
brjéstakrabbameins eiga sér stad hjd konum sem
ekki hafa erfoafradilega stokkbreytingu og { raun er
BRCAL1 stokkbreyting talin orsaka adeins um 5%
allra brjéstakrabbameina (32). Pad er pvi mjog
mikilvegt ad upplysa konur um raunverulegar likur
beirra 4 a0 stokkbreyting sé til stadar. Jafnvel parf ad

upplysa konur a0 brjostakrabbamein getur préast pé
stokkbreyting sé ekki til stadar og ad par purfi dfram
a0 huga ad forvornum (til demis a0 meta reglulega {
brjostamyndatoku). Hitt ber p6 a0 hafa i huga ad
greining 4 BRCAL stokkbreytingu vardar stéran h6p
kvenna, par sem brjéstakrabbamein er algengur
sjikdémur og ein af hverri 200 til 400 konum eru
taldar hafa sjikdomsvaldandi stokkbreytingu
(33,34).

Konur sem fundur fyrir 6tta vid brjéstakrabba-
mein (meldur sem dgengari hugsanir 4 IES) hofou
meiri dhuga 4 ad fara { erfoaprof, eins og erlendar
rannsoknir hafa stadfest (18,20,23). Ekki reyndist po
vera um sveiglinufylgni 4gengra hugsana um
sjikdéminn og dhuga 4 erfoaprofi ad reda, eins og
leitt hefur verid likum ad 40ur (28). P6 nokkur 6tti
vi0 brjéstakrabbamein kom fram i rannsékninni, en
rimlega 37% kvenna fundu fyrir einhverjum otta,
par af nokkrar fyrir miklum 6tta. Nidurstoour
erlendra rannsékna benda til bess ad otti vid
brjéstakrabbamein geti haft édhrif 4 gagnsemi
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erfOarddgjafar. Til demis bendir nyleg rannsékn til
pess a0 erf0arddgjof reynist ekki drangursrik fyrir
konur sem haldnar eru miklum 6tta vid sjikdéminn
(mzldur sem dgengar hugsanir) (35). Erfoaradgjof
sem veitt var fyrir erfoapréf gagnadist pessum
konum litid. Pvi er mikilvegt ad vio erfoarddgjof sé
tekiod 4 peim o6tta sem konur finna fyrir. Pad @tti ad
audvelda peim ad taka upplysta dkvoroun um ad
meta { erfoaprof sem byggir 4 pekkingu fremur en 4
tilfinningum.

Helstu kostir erfoapréfa (meldir 4 stooludum
kvarda) voru ad mati kvennanna, ad vitneskja um
stokkbreytingu myndi hjdlpa peim vid ad dkveda
hvort mata @tti oftar { brjéstamyndatdku og einnig
til ad vita hvort born peirra veru { aukinni dhattu.
Pessar nidurstodur eru sambearilegar bandariskum
rannséknum (16,18,19). Pegar konur voru bednar ad
greina sjélfar frd helstu kostum erfdapréfa med
opnum svarmoguleika komu fram somu atridi, en
einnig var nefnt ad erfOaprof hefou visindalegt gildi
og ykju likur 4 lekningu.

Pad sem helst dré dr dhuga 4 ad fara 1 erfoaprof
(6kostir erfoapréfa meldir 4 stooludum kvarda) voru
dhyggjur af pvi ad nidurstodur dr préfunum yrou
ekki medhondladar sem trinadarmdl. Petta er ad
hluta til 1 samremi vi0 pad sem fram kemur {
bandariskum rannséknum (16,19). Par { landi er ein
algengasta hindrun fyrir matingu dhyggjur af pvi ad
upplysingar um ad stokkbreytt erfoaefni hafi greinst
komist { hendur tryggingafyrirtekja sem neiti sidan
ad sjiikra- eda liftryggja viokomandi. A Islandi hafa
allir sama rétt 4 leeknis- og sjikrahdspjénustu svo pad
atrioi @tti ekki ad vega eins pungt hér 4 landi og {
Bandarikjunum. En hugsanlegt er ad tryggingafélog
neiti a0 liftryggja petta folk. Einnig gaeti verid ad folk
hredist ad upplysingar um pad komist i hendur
6vidkomandi adila. Pad sem vekur hins vegar athygli
i pessari rannsokn er ad pegar konurnar greindu
sjalfar fra pvi hver helsti 6kostur erfdapréfa veri
(opnir svarmoguleikar) var 6tti vid ad greinast med
stokkbreytingar mun oftar nefndur sem 6kostur en
dhyggjur af 6négri persénuvernd. I bandariskum
rannsOknum eru dhyggjur vegna tilfinningalegra
vidbragda (16) eda auknar &dhyggjur ad fa
sjikdéminn (29) med algengustu hindrunum fyrir
meatingu { erfOaprof, dsamt dhyggjum af ondgri
persénuvernd, eins og fyrr segir.

A Islandi eru erfdaprof enn sem komid er fyrst og
fremst gerd { visindaskyni. Adur en langt um lidur ma
buast vio ad pau verdi jafn almenn hérlendis eins og
vida erlendis. Allar upplysingar um &hrif peirra a
patttakendur eru mikilvegar. Pad er ljost ad konur
og fjolskyldur peirra munu purfa 4 videigandi raogjof
ad halda, badi erfOafredilegri og sélfreodilegri.
Nidurstodur dr préfunum hafa ekki einungis 4hrif 4
patttakendur, heldur einnig 4 pa sem eru liffredilega
tengdir peim, par 4 medal born. Einnig parf ad
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tryggja ad konur skilji upplysingar um mat 4 eigin
dhattu fyrir sjtkdomnum, um kosti erfdapréfa og um
pear forvarnir og medferdarrirradi sem { bodi eru. P4
parf ad vinna afram ad pvi ad dulkédun gagna tryggi
sem besta persénuvernd.

Styrkur pessarar rannsoknar liggur { stéru trtaki,
sem vali0 var af handahofi, svarhlutfall var vidunandi
(53,4% ) midad vid viofangsefni og ad rannsdknin var
gerd 4 darinu 1998 begar almenn umreda um
erfdapréf var stutt 4 veg komin hér 4 landi. I
rannsokninni voru notud meliteeki sem gefid hafa
g60a raun 1 erlendum rannséknum og eru
nidurstddur ad stérum hluta til { samreemi vid adrar
rannsoknir 4 pessu svioi.

Annmarkar rannséknarinnar eru helst peir, ad
ekki er vitad hvort sa dhugi 4 erfdaprofi sem konur
med @ttarsogu um brjostakrabbamein syna muni
skila sér { raunverulegri matingu i erfaprof. Par sem
patttakendur { rannsékninni voru 4 aldrinum 40 til 69
dra er ekki vitad hver afstada yngri kvenna er til
peirra atrida sem hér hafa verid til umfjollunar.
Einnig bera a0 hafa { huga ad rannséknin var gerd 4
arinu 1998, 40ur en gagnagrunnsfrumvarpid var
sampykkt & Alpingi, og hugsanlegt ad einhver atridi
séu ofar { huga f6lks { dag en hér hafa komid fram.
Hins vegar md benda 4 a0 rannsoknir
Bandarikjunum, par sem erfOaprof
brjoéstakrabbameini eiga sér mun lengri sogu en hér 4
landi, syna svipadar nidurstodur og fram koma {
pessari rannsokn.

i
a

bakkir

Hrafni Tulinius yfirlekni @ttarskrar Krabba-
meinsfélags Islands og Laufeyju Tryggvadottur
faraldsfraedingi hja Krabbameinsfélagi Islands er
pokkud adstod. Ollum konum sem bétt téku {
rannsokninni er pakkad.

Rannséknin er styrkt af Minningarsj6di Bergboru
Magnusdéttur og Jakobs J. Bjarnasonar, Rannsékna-
og txkjasjodi leitarsvidos Krabbameinsfélagsins,
Visindasj60i Rannséknarrads Islands.
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Fradigreinar islenskra laekna i
erlendum timaritum

Getid er fredigreina. Sendid heiti greinar, nofn hofunda og birtingarstad.
Mioad er vid0 greinar sem birst hafa a yfirstandandi og sidasta ari. Til
gloggvunar verdur islenskra hofunda getio med fornafni pott svo hafi ekki
veri0 vid birtingu.
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