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Introduktion

Danske Regioner vedtog i 2015 en handlingsplan for
Personlig Medicin, der blev fulgt op af et feelles opleeg til
en samlet dansk indsats fra universiteter, regioner og
Danske Patienter. Pa finansloven for 2016 afsatte
regeringen midler til en foranalyse af implikationerne af en
eventuelt stgrre dansk strategi for Personlig Medicin.

Som bidrag til foranalysen og Danske Regioners
handlingsplan har Sundheds- og Aldreministeriet og
Danske Regioner gnsket at fa stgrre indsigt i danskernes
holdninger og tanker om Personlig Medicin og gentest.
Derfor har Advice gennemfgrt en undersggelse af disse
emner med det formal at afdaekke disse to nedenstdende
kernespgrgsmal:

* Hvad er borgernes holdninger og tanker om gentest
og Personlig Medicin?

* Hvordan kan Danske Regioner og Sundheds- og
/AEldreministeriet bedst informere danskerne om
Personlig Medicin og gentest nar de star overfor valget
om, hvorvidt de gnsker den viden som en gentest kan
give?

Koncept for undersegelsen

Til afdeekning af undersggelsens to kernespgrgsmal
udviklede Advice et undersggelseskoncept, der bestod af
to elementer:

1. En repraesentativ kvantitativ undersggelse blandt
danskerne i form af en spgrgeskemaundersggelse.

2. Afholdelse af to borgerpanelmgder med opleeg om
emnet fra fagfolk og meningsdannere.
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Spergeskemaundersggelse blandt danskerne

Det fgrste element, den repraesentative
spgrgeskemaundersggelse blandt danskerne, blev
gennemfart juni-juli 2016. Formalet var at afdeekke
danskernes umiddelbare tanker og holdninger omkring
brugen af gentest og forskning i generne. Derudover blev
undersggelsen brugt til at finde danskere, der gnskede at
deltage i de to borgerpanelmgder.

De to borgerpanelmgder

De to borgerpanelmader blev afholdt i henholdsvis
Kgbenhavn og Vejle i august 2016. Formalet med
borgerpanelmgderne var at undersgge borgernes
umiddelbare tanker og holdninger til Personlig Medicin og
gentest og hvordan disse udviklede sig nar borgerne blev
introduceret for argumenter, pointer og indsigter fra
henholdsvis fagfolk og meningsdannere.

Der deltog ca. 40 borgere i hvert mgde og der var fire
oplaegsholdere til hvert borgerpanelmade, som enten
havde faglig eller personlig viden om gentest.

Nogle oplaegsholdere havde til opgave at oplyse om
gentest og Personlig Medicin. Eksempelvis forklarede de
hvad DNA, gener og malrettet medicin er, samt hvordan
gentest bruges til at levere Personlig Medicin i det danske
sundhedsvaesen. Ligeledes informerede de om, hvilke
fremtidsperspektiver metoden giver og hvordan der
forskes i gener i dag. Andre oplaegsholdere fortalte om
personlige erfaringer med gentest og hvilke tanker de har
gjort sig om brugen af gentest. De fortalte bade om
fordele og ulemper i forhold til deres egen oplevelse. Efter
oplaeggene blev deltagerne bedt om at drafte en reekke
spgrgsmal i mindre grupper. Denne proces foregik to
gange til hvert borgerpanelmgde.

Vi henviser til kapitlet "Undersggelsens metode” for en
grundigere gennemgang af metoden bag undersggelsen,
herunder en oversigt over oplaegsholdere og proces for
borgerpanelmgderne.
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En laesevejledning

Det farste kapitel, som leeseren vil mgde efter den ovenstaende introduktion, er undersggelsens hovedkonklusioner.
Kapitlet er opdelt i to afsnit, henholdsvis hovedkonklusioner fra spgrgeskemaundersggelse og hovedkonklusioner fra
borgerpanelmgderne. Her preesenteres det, at danskerne generelt er positive over for bade forskning og anvendelse af
gentest og Personlig Medicin, men at danskerne vurderer, at deres eget kendskab til emnet er begreenset.
Hovedkonklusionerne fra borgerpanelmgderne uddyber spgrgeskemaundersagelsens resultater og uddyber mere
konkret hvor borgerne mener, at der er fordele og ulemper ved Personlig Medicin og gentest. Eksempelvis uddybes det,
hvilke tanker borgerne ggr sig vedrgrende familiens involvering i en eventuel gentest.

Afsnittet med hovedkonklusioner bliver efterfulgt af afsnittet 9 fokusomréader fra borgerpanelmaderne, hvor Advice har
samlet en liste med 9 fokusomrader, som borgerne vurderer som seerligt vigtige i det videre arbejde med malrettet
medicin og gentest. Fokusomraderne er et udtryk for de tanker og holdninger som deltagerne til hvert borgerpanelmgde
fremfarte og ikke Advice’s anbefalinger. Det betyder, at fokusomraderne er en opsamling pa de primaere spgrgsmal som
borgerne stillede hinanden til gruppesamtalerne samt de spgrgsmal som borgerne stadig mente var ubesvaret efter
borgermadernes afholdelse. Her fyldte seerligt de praktiske spgrgsmal vedrgrende nuvaerende procedurer og
handteringer af gentest meget.

Derefter, bliver lzeseren introduceret for undersggelsens metode. | dette kapitel er spgrgeskemaundersggelsens
datagrundlag beskrevet ligesom vi beskriver hvordan borgerpanelmgderne blev gennemfgrt og hvordan vi efterfglgende
behandlede data fra mgderne.

| de to sidste kapitler udfoldes resultaterne fra henholdsvis spgrgeskemaundersggelsen og de vigtigste pointer og
indsigter fra borgerpanelmgderne. Kapitlet omhandlende spgrgeskemaet belyser, hvad danskerne umiddelbart ved om
gentest og Personlig Medicin samt hvilke tanker og holdninger de ger sig om emnet, bredt set. Kapitlet efter beskriver
hvilke tanker og holdninger, der var fremherskende blandt borgerne pa borgerpanelmgderne og hvordan disse udviklede
sig under mgderne pa baggrund af de forskellige opleeg fra meningsdannere og fagfolk.

Rigtig god lzeselyst.
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Hovedkonklusioner fra
spogrgeskemaundersggelsen

Befolkningen opfatter gentest og Personlig
Medicin som spandende og der er generelt
tilslutning til, at der forskes i gener. Ca. 90 pct.
mener, at gentest er mere spandende end
bekymrende. Undersggelsen viser desuden, at der er
opbakning til forskning i gener blandt danskerne. 44
pct. mener, at det i meget hgj grad er vigtigt at danske
forskere forsker i gener, sa der kan blive skabt mere
malrettet medicin. | alt er 83 pct. overvejende enige i,
at forskning i gener vigtigt.

Danskerne vurderer, at de har begraenset kendskab
til gentest og Personlig Medicin. En tredjedel af
deltagerne i spgrgeskemaundersggelsen angiver, at de
ved lidt eller ingenting om Personlig Medicin. 3 pct.
angiver, at de ved rigtig meget om emnet. Hovedparten
af de resterende angiver, at de ved en smule. 5 pct.
har selv faet foretaget en gentest.

Hovedparten af befolkningen ville svare ja til en
gentest, hvis det blev tilbudt som en del af en
sygdomsbehandling. 83 pct. angiver i
undersggelsen, at de ville sige ja til en gentest. Den
stgrste motivation for at svare ja til gentest er gnsket
om bedre og mere malrettet behandling og bedre
kendskab til arsagen for deres sygdom.

Danskerne er uenige om, hvor meget de vil have at
vide om deres risiko for at udvikle fremtidige
sygdomme, hvis de fik foretaget en gentest. Ca. 45
pct. gnsker at vide alt om risikoen for fremtidige
sygdomme - ogsa selvom, der ikke findes behandling.
Ca. 30 pct. vil kun have svar, hvis der findes en
forebyggelses- eller behandlingsmulighed. Ca. 25 pct.
svarer "nej” eller "ved ikke” til spgrgsmalet om, hvilket
svar de gnsker. De primaere arsager til at deltagerne
ikke gnske den viden er, primeert tvivien om, hvorvidt
den information de far er nyttig for dem og at de ikke
gnsker at fole sig syge.

Befolkningens kendskab og holdninger til
Personlig medicin er kun i mindre grad afhaengig af
f.eks. kon, alder og bopal. Generelt betyder
demografiske parametre ikke meget for befolkningens
kendskab og holdning til Personlig Medicin. Dog er
personer med en leengerevarende uddannelse,
personer der har en kendt genetisk sygdom i familien
og personer, der har deltaget i et forskningsprojekt lidt
mere positive overfor Personlig Medicin end resten af
befolkningen. Derudover gnsker maend og aldre
personer i hgjere grad at fa det fulde svar fra en
gentest end kvinder og yngre personer.
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Hovedkonklusioner fra
borgerpanelmgderne

* Malrettet medicinering og faerre bivirkninger er * Dilemmaerne omkring familien fylder hos borgerne.

storste fordel ved Personlig Medicin. Deltagerne pa
borgerpanelmgderne fremhaevede muligheden for mere
malrettet medicinering og nedbringelse af bivirkninger
som de stgrste fordele. Generelt overskyggede de
etiske overvejelser ikke fordelene ved gentest pa
borgerpanelmgderne.

Borgerne gar op i de samfundsmaessige og
oskonomiske konsekvenser. Deltagerne brugte meget
tid pa de samfundsmeessige konsekvenser, som
gentest kan have, herunder hvem der skal betale for
udgifterne forbundet med gentest og Personlig Medicin
og om sundhedsvaesenet har ressourcerne til at
handtere en gget interesse og krav fra borgerne om
gentest.

Borgerne er nervose for datasikkerheden. Det var
vigtigt for borgerne at personers gendata er sikkert
gemt. Den primaere bekymring var, at
forsikringsselskaber ville kunne fa adgang til data fra
gentest, som de vil kunne misbruge til at afvise at
forsikre visse personer. Ogsa frygten for, at
arbejdsgivere ville kunne fa adgang blev naevnt.

Borgerne fik mest ud af oplaeg fra fagfolk, mens
kommercielle oplaegsholdere ikke i samme grad
blev anset som eksperter. Borgerne gav udtryk for, at
de mest informerende oplaeg til borgerpanelmaderne
var de opleeg som blev preesenteret af leeger og
forskere. Samtidig var der en klar tendens til, at
kommercielle opleegsholdere ikke blev anset som
eksperter og deltagerne var mere kritiske over for
disses perspektiver.

Borgerne talte meget om, at en gentest kan have stor
betydning for resten af familien og hvordan man skal
handtere det dilemma. Der var dog generel enighed
om, at det ikke var grund nok til at fraveelge en gentest,
hvis det kunne hjaelpe i behandlingen af en sygdom.

Deltagernes kendskab blev gget. Der var stor
enighed blandt deltagerne om, at oplaeggene satte en
masse tanker i gang om gentest og Personlig Medicin.
De fleste deltagere pa borgerpanelmgaderne naevnte, at
de folte sig mere informerede og nu havde et bredere
perspektiv pa emnet.

Praktiske spergsmal fyldte meget i droftelserne. Pa
trods af, at deltagerne oplevede at fa mere viden om
Personlig Medicin og gentest pa maderne, brugte
deltagerne en del tid pa at drofte praktiske spargsmal,
sasom hvad en gentest koster og hvem der kan fa det.
Deltagerne havde ogséa stadig sveert ved at forsta, hvad
gentest praecist var og hvad det kunne bruges til. Det
pa trods af, at deltagerne undervejs i borgerpanelmgdet
harte opleeg fra fagfolk, der forklarede nogle af disse
ting. Det understreger, at emnet er komplekst og at det
ikke er nemt at forsta, hvad gentest er, hvad det kan
bruges til og hvilke konsekvenser, det kan have.
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9 fokusomrader fra borgerne

Nedenfor har Advice opsummeret de fokusomrader, som deltagerne fremhaevede pa de to borgerpanelmgder som de
vigtigste for Sundheds- og Aldreministeriet samt Danske Regioner at fokusere pa i det videre arbejde med Personlig
Medicin og gentest. Fokusomraderne er ikke et udtryk for Advice’s anbefalinger til det videre arbejde, men en opsamling
af de spgrgsmal, som borgerne var seerligt optagede af og gnskede svar pa.

Vear tydelig i informationen til os om
datasikkerhed. Det er vigtigt, at det tydeliggeres,
hvem der far adgang til data fra gentests. Borgernes
spgrgsmal: "Hvem bestemmer, hvem der har adgang
til mine informationer?”, "Hvordan sikres
datasikkerheden lokalt og globalt?”

Informer os om de helt praktiske ting. Sgrg for at
give svar pa de praktiske spgrgsmal, da disse
spargsmal fylder meget for borgerne — ogsa efter
opleeg fra eksperterne. Borgernes spgrgsmal var:
"Hvad koster en gentest?”, "Hvem kan fa foretaget en
gentest?”, "THvem foretager disse tests?”, "Hvordan
foregar det?”, "THvem bestemmer, om man ma fa en
gentest eller gj?”

Hjaelp os med at afklare dilemmaet omkring
familiens rolle. Det er vigtigt at informere om, hvad
det kan betyde for de gvrige familiemedlemmer, hvis
et familiemedlem far foretaget en gentest. Der er
behov for guidelines til, hvilke rettigheder
familiemedlemmer har, hvordan familien kan
inddrages og hvornar. Borgernes spgrgsmal: "Hvem
bestemmer, om et familiemedlem ma fa foretaget en
gentest, hvis ikke alle i familien gnsker det?”, "Hvem
kan radgive os om disse etiske dilemmaer?”

Informer os om gkonomien pa samfundsmaessigt
niveau. Mange deltagere er usikre pa, hvem der skal
betale udgifterne til gentest og om alle bare kan fa
foretaget en gentest. De er derfor ogsa bekymrede
for de udgifter, som en @get brug af gentest kan
medfere pa samfundsniveau. De er forvirrede over,
hvornar det offentlige tilbyder, og betaler for en
gentest som en del af en behandling og hvornar en
borger selv skal betale privat. Borgernes spargsmal:
"Hvordan og hvem sikrer, at gentest er en gkonomisk
fordel og ikke ulempe for samfundet?”

Vi ensker ensartede procedurer for, hvordan
sundhedsvasnet anvender gentest og Personlig
Medicin. Det er vigtigt, at der udformes helt klare
procedurer og standarder, som gaelder hele
sundhedsveaesenet. Alle borgere skal have de samme
rettigheder, nar det kommer til gentest.

Kommuniker, sa vi forstar det. Det er vigtigt, at
sproget er let forstaeligt uden svaere faglige termer.
Selve begrebet Personlig Medicin har flere borgere
sveert ved at forsta og forklare. Mange af deltagerne
fortaeller, at de har hart om malrettet medicin, men
ikke ordet Personlig Medicin.

Sorg for, at det sundhedsfaglige personale kan
hjalpe os som patienter og parerende. Det er
vigtigt, at det sundhedsfaglige personale kan hjeelpe
og guide patienter, som har faet foretaget en gentest,
da resultaterne kan vaere overveeldende for patienten
og for familien.

Gor henholdsvis laegens og vores rolle som
patient helt klar. Der skal udarbejdes retningslinjer
for, hvornar lsegen bear forteelle om utilsigtede
resultater, og hvornar patienten selv bestemmer,
hvilke resultater, man gnsker oplyst.

Brug fagpersoner til at fortzelle os om gentest.
Fagpersoner er mere troveerdige, da de ikke har en
kommerciel interesse og kan derfor bidrage med
neutral information. De kan gge kendskabet, men
ogsa besvare de mere praktiske spgrgsmal.
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Sporgeskemaundersggelsen

Advice vurderer, at spgrgeskemaundersggelsens som
analysens resultater er baseret pa, er valid til at udtale sig
palideligt om den danske befolknings holdninger og
tanker om Personlig Medicin og gentest. Undersggelsen
baserer sig pa 1005 besvarelser, som Epinion har
indsamlet pa vegne af Advice. Udover at skabe den brede
indsigt i befolkningens umiddelbare tanker og holdninger
til gentest og Personlig Medicin, fungerede
spgrgeskemaet ogsa som basis for rekruttering til de to
borgerpanelmgader.

Spargeskemaet indeholdt (foruden 6
baggrundsspargsmal om alder, bopzel mv.) 9
holdningsspegrgsmal til Personlig medicin og gentest.
Selve introduktionen til spargeskemaet var forholdsvis
kort og uden laengere forklaringer om, hvad Personlig
Medicin og gentest er og hvad det kan bruges til, og der
blev f.eks. ikke gjort opmaerksom pa forskellige typer af
gentest. Svarene, der praesenteres i denne rapport er
derfor udtryk for danskernes umiddelbare og uhjulpne
holdninger. Nar spgrgeskemaundersggelsen eksempelvis
viser, at 83 pct. ville svare ja til tilbuddet om en gentest i
forbindelse med behandling, er spgrgsmalet besvaret ud
fra den viden, som den enkelte respondent har pa det
givne tidspunkt (se bilag 1 for hele spgrgeskemaet med
spargsmalsformuleringer).

Den statistiske behandling af resultaterne baserer sig dels
pa simpel afrapportering i envejs- og krydstabeller med
f.eks. alder og k@n og dels pa tre regressionsanalyser. De
lineaere regressionsanalyser er foretaget pa de tre
sporgsmal, der indeholder vurderinger pa en skala fra 1-
7. Anvendelsen af regressionsanalyse giver mulighed for
at inddrage alle demografiske variable og derigennem
teste effekterne af de forskellige forhold samtidigt. Nar der
i rapporten fremhaeves resultater fra
regressionsanalyserne, er det med et signifikansniveau
pa 5 pct., hvilket vil sige, at resultaterne med 95 pct.
sandsynlighed ikke blot skyldes statistisk usikkerhed. Det

er saledes med ret stor sikkerhed, at afrapporteringen fra
regressionsanalyserne er gaeldende for stikprgven (se
side 11 for en uddybning af stikpraven).

Den overordnede usikkerhed i undersggelsen er pa ca.
2,5 pct. | de tilfaelde, hvor der er seerlige usikkerheder
forbundet med resultatet, f.eks. pa grund af et lavt antal
besvarelser, har vi fremhaevet det konkrete
usikkerhedsinterval ved den pagaeldende figur og ogsa
fremheevet det i den beskrivende tekst. | disse tilfaelde er
intervallet, som svarene kan forventes at variere indenfor,
ogsa beregnet med et konfidensinterval pa 95 pct.
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Stikpravens reprasentativitet

Spgrgeskemaundersagelsen er baseret pa en stikprave,
som Advice vurderer valid til at udtale sig palideligt om
den danske befolknings holdninger og tanker om
Personlig Medicin og gentest.

Vedrgrende stikprevens repreesentativitet er der dog to
ting, der bagr fremhaeves: For det farste er
aldersfordelingen ikke helt repreesentativ for befolkningen
og for det andet er uddannelsesniveauet generelt hgjere i
stikprgven end blandt alle danskere. Se figuren nedenfor.

For derfor at teste generaliserbarheden af de forskellige
aldersgruppers svar, har vi testet fordelingen af
respondenterne pa uddannelse og ken i de enkelte

aldersgrupper. Disse afviger ikke mere end hele
stikpraven, hvilket giver en indikation af, at besvarelserne
i disse grupper er repraesentative for den tilsvarende
gruppe i befolkningen, trods deres mindre stgrrelse.
Derudover viser den gennemfgrte regressionsanalyse, at
der er meget fa demografiske variationer i besvarelserne,
herunder ogsa pa de aldersmaessige og
uddannelsesmeessige parametre.
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Borgerpanelmgderne

Formalet med borgerpanelmgderne var at uddybe og
kvalificere perspektiver og tendenser afdeekket med den
udsendte spgrgeskemaundersggelse samt at give
udvalgte borgere mulighed for at hgre mere om omradet
og drefte det med hinanden.

Advice designede borgerpanelmgderne med fokus pa at
fa argumentationsudveksling og diskussion af, hvad der
ligger deltagerne pa sinde. Via tilgangen var det muligt at
afdaekke borgernes umiddelbare holdninger for at se,
hvad der sker, nar disse holdninger mgder oplaeg fra
fagfolk og meningsdannere, som kunne det ske ude i den
"virkelige verden”, sdsom et TV-program, hvor emnet blev
debatteret og efterfalgende diskuteret over f.eks.
middagsbordet. Oplaegsholderne har derfor ikke deltaget
i, eller blandet sig i, diskussionerne i grupperne og
besvarede heller ikke pa spgrgsmal undervejs i deres
opleeg.

Rekruttering til borgerpanelmgderne og
sammenszetning af grupperne

Epinion stod for rekrutteringen til borgerpanelmaderne
efter aftale med og i dialog med Advice med et mal om at
rekruttere 2x40 repraesentativt udvalgte borgere.
Respondenterne kunne i spgrgeskemaet angive, hvorvidt
de gnskede at deltage i borgerpanelmgdet eller ej, hvilket
gav Epinion grundlaget for rekruttere borgere til
borgerpanelmgderne. Efterfalgende har Epinion kontaktet
de interesserede deltagere og rekrutteret dem til
borgerpanelmgderne. Blandt deltagerne var der en starre
andel af zeldre end i den generelle befolkning. Saledes
var ca. 15 pct. af deltagerne 18-35 ar. De rekrutterede
deltagere gav ogsa udtryk for stgrre interesse og var en
smule mere positive overfor gentest end den
gennemsnitlige respondent. Det var dog forventeligt, da
deltagerne til borgerpanelmgderne havde tilmeldt sig
frivilligt og valgt at investere deres tid i emnet.

De rekrutterede borgere blev inden borgerpanelmgderne

fordelt i grupper med ca. 8 deltagere i hver gruppe samt
en facilitator. Fordelingen skete, sa der kom en variation
mellem deltagerne fordelt pa ken, alder og
uddannelsesniveau.

Borgerpanelmgderne i praksis

Det farste borgerpanelmgde blev afholdt i Kebenhavn d.
25. august og det andet d. 30. august i Vejle. Maderne
varede begge fra kl. 16.30 til kl. 19.30 og begge to tog
afsaet i folgende struktur:

1. Kort indledning om dagens program v/ Danske
Regioner, Sundheds- og ZAldreministeriet og Advice.

2. To fagfolk fortalte om gentest og Personlig Medicin,
herunder, hvad det kan bruges til og hvilke fordele
samt ulemper, der er ved Personlig Medicin og
gentest for henholdsvis samfundet og den enkelte.

3. Deltagerne gik ud i mindre grupper og dreftede
udvalgte spergsmal. Grupperne blev faciliteret af
repraesentanter fra Danske Regioner, Sundheds- og
FAEldreministeriet eller Advice, der ogsa noterede,
hvad der blev talt om.

4. Grupperne mgdtes igen i plenum, hvor to personer
med personlige oplevelser med gentest fortalte om
deres holdninger og tanker samt hvilke fordele og
ulemper, de sa ved det.

5. Deltagerne gik igen ud i mindre grupper sammen
med en facilitator, hvor deltagerne endnu engang
drgftede de to oplaeg med afseet i udvalgte
spgrgsmal.

6. Deltagerne svarede afslutningsvist pa fa udvalgte
sporgsmal i et spgrgeskema. For en neermere
beskrivelse af det udleverede spgrgeskema se naeste
side samt bilag 2.



Spergeskema ved borgerpanelmgderne

Som supplement til spgrgeskemaundersggelse med et
repraesentativt udsnit af befolkningen blev der ved begge
borgerpanelmader udleveret et nyt spgrgeskema i
papirform i slutningen af madet. Dette indeholdt udvalgte
sporgsmal fra den stgrre spargeskemaundersggelse
samt yderligere spargsmal om borgernes oplevelse af
borgerpanelmgderne. Formalet med dette spgrgeskema
var at kunne sammenligne deltagernes oprindelige
besvarelser med de besvarelser, de gav efter
borgerpanelmgderne, for at danne et overblik over om
deltagernes holdninger udviklede sig fra for til efter
mgderne. Resultaterne fra disse spargeskemaer er i
databehandlingen anvendt som en supplerende datakilde
til, hvad der blev talt om og givet udtryk for af borgerne i
gruppesamtalerne. Resultater fra dette spargeskema
fremhaeves i rapporten, nar der er tydelige manstre i,
hvordan borgernes tanker og holdninger udviklede sig.

Oplagsholdere i Keabenhavn

De to fagfolk i Kebenhavn var Anne-Marie Gerdes,
Klinikchef pa Rigshospitalets Klinisk Genetiske Klinik
samt professor ved Kgbenhavns Universitet og medlem af
Det Etiske Rad. Den anden fagperson var Thomas Ploug,
medlem af Det Etiske rad og professor i anvendt etik.

Derudover var der oplaeg fra to meningsdannere, Martin
Breum, journalist og oplaegsholder samt Lars Kongsbak,
administrerende direkter i virksomheden Exiqon.

Oplagsholdere i Vejle

De to fagfolk i Vejle var Ida Vogel, Overlaege, Klinisk
lektor, Dr.med. pa den Kliniske Genetiske Afdeling pa
Aarhus Universitetshospital og Morten Terkildsen,
Antropolog, Ph.d.-studerende ved DEFACTUM og
Interacting Minds Centre (IMC) inden for Personlig
Medicin samt ekstern lektor ved Aarhus Universitet.

| Vejle var der ligeledes inviteret to meningsdannere, som
var Bogi Eliasen, fremtidsforsker ved Instituttet for
Fremtidsforskning og Birgitte Sggaard, leder hos
medicinalvirksomheden Lundbeck.

advice

Facilitatorens rolle

Til hver gruppe var der en facilitator tilknyttet.
Facilitatorens rolle var at facilitere gruppesamtalen via et
semistruktureret forlgb med aftalte sp@rgsmal, men med
plads til det uforudsete (Se bilag 3 for den spgrgeguide,
som facilitatorerne tog udgangspunkt i). Facilitatorerne
var repraesentanter fra Danske Regioner, Sundheds- og
Aldreministeriet eller Advice. Alle facilitatorer havde inden
borgerpanelmgderne modtaget en grundig briefing om
deres rolle af konsulenter fra Advice. Som en hjeelp fik
hver facilitator uddelt et papir med gode rad (Se bilag 4).
Facilitatoren havde ikke til rolle at pavirke debatten blandt
deltagerne, men derimod at fa snakken mellem
deltagerne til at Igbe frit omkring et givent spargsmal.
Facilitatoren havde heller ikke til opgave at besvare
spergsmal af forstdelsesmaessige karakter, men i stedet
skulle facilitatoren opfordre deltagerne til at drafte
sporgsmalet med hinanden.

Behandling af data fra borgerpanelmgderne

Til alle gruppesamtalerne har facilitatorerne nedskrevet
pointer, som er blevet anvendt til afkodningen af relevante
temaer. Derudover er alle gruppesamtalerne til begge
borgerpanelmgder blevet optaget. Efterfglgende er
lydfilerne blevet aflyttet af Advice. Formalet med
aflytningen har veeret at afkode holdninger og udsagn,
som gar igen pa tveers af mange eller alle
gruppesamtalerne samt udlede citater, som understgtter
deltagernes pointer. Deltagerne er alle blevet informeret
om, at samtalerne blev lydoptaget, og har faet lovning pa,
at deres lydoptagelse ikke vil offentliggeres og dermed
forbliver deres udtalelser anonyme.

Med det formal at finde frem til pointer og temaer, som gar
pa tveers af gruppesamtalerne, har konsulenterne fra
Advice arbejdet i et feelles dokument, hvor der Igbende
under aflytning af lydfilerne, er blevet tilfgjet pointer fra
deltagerne i de i alt 24 gruppesamtaler. Pointerne er
derefter blevet inddelt i tematikker, som derefter har
dannet grundlag for de pointer og konklusioner, der er
naevnt i denne rapport.



advice

Resultater fra
sporgeskema-
undersggelsen

| falgende afsnit preesenteres resultateme fra s kemaundensafgelsen.
Spergeskemaundersagelsen har til hensigt at a@gerlgl?esden danske befolknings tanker og

holdninger ggentest og Personlig Medicin. Farst preesenteres danskemes vurdering af, hvor
meget de ved om gentest og hvorvidt de selv har faet foretaget en gentest. Efterfalgende
afdaekkes danskemes umiddelbare tanker om Personlig Medicin og gentest. Derefter afdaekkes,
hvorvidt danskeme ville svare ja il et tibud om gentest i forbindelse med et behandlingsforiab og
hvilken information, de umiddelbart ville have pa baggrund af gentesten.



advice

Hvad ved
danskerne om
Personlig Medicin
og gentest?



advice

Danskerne vurderer, at de har
begranset kendskab til

gentest

* Respondenterne er i spgrgeskemaundersggelsen
blevet bedt om selv at vurdere deres kendskab til
Personlig Medicin og gentest pa en skala fra 1 til 7,
hvor 1 repreesenterer "Ved ingenting” mens 7
repraesenterer "Ved rigtig meget”.

* En tredjedel af befolkningen vurderer, at de ikke ved
meget om gentest, mens under hver tiende angiver, at
de ved meget. Resten af befolkningen vurderer, at de
hverken ved meget eller lidt, dog med en lille overveegt
mod lavt kendskab. Saledes angiver 33 pct. deres
kendskab til at vaere 1-2 pa skalaen, mens 8 pct.
angiver deres kendskab til 6-7 pa skalaen. Resten, ca.
60 pct., placerer sig i de midterste kategorier.
Gennemshnittet for alle besvarelser er pa 3,34 pa
skalaen fra 1 til 7.

Hverken kan, alder eller bopeel har betydning for,
hvordan man vurderer sit kendskab. Dog vurderer
respondenter med laengerevarende uddannelse og
personer, der har deltaget i et forskningsprojekt deres
kendskab hgjere end resten af befolkningen, nemlig i
gennemsnit henholdsvis 0,6 og 0,5 hgjere pa skalaen
fra 1til 7.

Det har ikke en signifikant effekt pa, hvordan man
vurderer sit kendskab, at man har en genetisk sygdom
i familien eller ej. Dette kan muligvis skyldes, at
respondenterne selv vurderer deres kendskab.
Saledes ved de maske faktisk mere end
gennemsnittet, men ved ogsa — populaert sagt - hvor
meget de ikke ved, da de har fundet ud af, hvor
komplekst omradet er, og derfor scorer deres viden
relativt lavt.
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ingenting

Hvor meget vurderer du, at du ved om gentest?

22%
16%
5%
3%
4 5 6 7 - Ved rigtig
Svarkategori meget
n=1005
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advice

5 pct. har faet foretaget en

gentest

* Ca. 5 pct. har faet foretaget en gentest. g -
) ) o familie?
Hovedparten af disse har faet foretaget testen i g
forbindelse med en behandling i det offentlige < 51%
sundhedsvaesen. g
Q.
2
+ 1,3 pct. har afslaet et tilbud om en gentest. " 23%
3
* 23 pct. angiver, at der er en arvelig sygdom i <
familien.
Ja Nej

Er der en kendt arvelig sygdom i din

26%

Ved ikke

n=1005

* Ca. hver 4. har deltaget i et forskningsprojekt om

sygdom og sundhed. Nederste diagram viser dog,

g . .
at disse forskningsprojekter sjaeldent har involveret » Har df‘ nogen.smde deltaget i et
. . o forskningsprojekt om sygdom og
en gentest, da 1,2 pct. har faet foretaget en test i 8 sundhed?
. . . f=
forbindelse med et forskningsprojekt. g
< 68%
2
("]
e
‘® 28%
o
2 4%
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Ja Nej Ved ikke n=1005
Har du nogensinde faet foretaget en gentest?
& 89,2%
>
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e
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< 12% 2,8% 1,2% 1,3% 3,3% 1,2%
Ja, jeg selv Ja, jeg har faet  Ja, jeg har faet Nej, jeg har sagt Nej, jeg har ikke Ved ikke @nsker ikke at
opsagt foretaget en gen- foretaget en gen- nej til tilbud om  faet foretaget en svare
muligheden test i forbindelse test i forbindelse gen-test test
med behandling i med et
det offentlige  forskningsprojekt
sundhedsvaesen
n=1005




Hvilke tanker og
holdninger har
befolkningen til
Personlig Medicin
og gentest?

advice



advice

Mange synes, at gentest er
spandende

Selvom mange angiver, at de ikke ved ret meget om * Hverken kgn, alder, uddannelse eller bopzel har

gentest og Personlig Medicin, sa er danskerne generelt

positive overfor emnet.

77 pct. vurderer, at gentest er mere speendende end
bekymrende. 10 pct. vurderer, at gentest er mere
bekymrende end spandende, mens 14 pct. hverken

betydning for, om man synes gentest er speendende

eller bekymrende. Dog mener personer med en
genetisk sygdom i familien og personer, der har

vurderer, at det er speendende eller bekymrende. fra1til7.

deltaget i et forskningsprojekt i hgjere grad end resten
af befolkningen, at gentest er spaendende, nemlig
henholdsvis 0,5 og 0,2 mere spaendende pa skalaen

Andel af respondenters svar

38%
20%
Det lyder 2
spaendende

Hvad er dine umiddelbare tanker om gentest?

19%
14%
4%
3 4 5
Svarkategori

4%
2%
6 Det lyder
bekymrende
n=1005




advice

Stor tilslutning til forskning i

gener

* Der er bred enighed om, at forskning i gener er vigtigt
for at udvikle en malrettet og personlig
patientbehandling. Saledes angiver 44 pct., at det i
meget hgj grad er vigtigt, at der forskes i gener i
Danmark, hvor 83 pct. vurderer, at det er mere vigtigt
end slet ikke.

Hverken kan, alder eller bopeel har betydning for, om
man mener, at forskning i gener er vigtigt. Dog
vurderer personer med en laengerevarende
uddannelse og personer med en kendt genetisk
sygdom i familien, i hgjere grad end resten af
befolkningen, at forskning i gener er vigtigt. De
vurderer saledes i gennemsnit forskning i gener 0,3
vigtigere pa skalaen fra 1 til 7 end dem med kortere
uddannelser eller dem uden en kendt genetisk sygdom
i familien.

I hvor hgj grad mener du, at det er vigtigt, at vi i Danmark forsker i vores gener, for at
udvikle en malrettet og personlig patientbehandling?

Andel af respondenters svar

0,
% » 3%

1 - Slet ikke 2 3

Svarkategori

44%
21%
18%
5 6 7 - | meget hgj
grad vigtigt

n=1005
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Storstedelen vil sige ja til en

advice

gentest

* 83 pct. af respondenterne angiver, at de ville svare ja til en gentest, hvis de fik det tilbudt i forbindelse med, at de var
syge. Blandt de, der ikke svarer ja, svarer stgrstedelen "Ved ikke”.

* Ca. to tredjedele af de respondenter, der svarer ja til at fa foretaget gentest angiver, at det skyldes gnsket om at fa
den bedst mulige behandling, samt at testen kan fortaelle om arsagen til sygdommen.

Hvis du var syg og fik tilbudt en gentest for at lsegerne kunne mairette din behandling,
ville du sa tage imod tilbuddet?

g
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c 83%
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< 4%
Ja Nej Ved ikke n=1005
Hvad er arsagen til, at du svarede ja til at tage imod tilbuddet om en gentest, hvis du var
5 ?
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<
Jeg vil have den bedste behandling Jeg har tillid til, at det leegerne foreslar er  Hvis en gen-test muligvis kan fortaelle
det bedste for mig noget om arsagen til min sygdom, vil det

veere en god mulighed at benytte

n= 844
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advice

Manglende viden er primaer
grund til at afsla et tilbud om
gentest

* Blandt de 17 pct. af respondenterne der angiver, at de ikke ville svare ja til et tilbud om gentest angiver mange, at de
enten ikke har taget stilling eller ikke kender nok til gentest. Det tyder derfor p4, at deres modstand i hgjere grad
handler om manglende viden end om en konkret modstand.

* 4 pct. af dem, som ikke vil have lavet en gentest, begrunder det med, at de er bekymrede for at forteelle om
resultaterne til familie og pararende. Det er den mindst anvendte begrundelse. Det er derfor umiddelbart ikke
dilemmaer, der vedrarer familien og pargrende, der er en bekymring hos danskerne. Dette forholdte sig dog
anderledes pa borgerpanelmgaderne, hvor bekymringer om konsekvenser hos familien fyldte meget. Bade blandt dem,
der var positive overfor gentest og dem, der var mindre positive. Dilemmaer omkring familien udfoldes yderligere pa s.
30.

Hvad er arsagen til, at du ikke svarede ja til at tage imod tilbuddet om gentest, hvis du var
syg?*

30%
27%

22%
19%

4%

Andel af respondenters svar

Jeg kender ikke nok til  Jeg er bekymret for, hvad Jeg er bekymret forat  Jeg er bekymret for, at Det har jeg ikke taget
gen-testning resultaterne kan vise skulle fortzelle om et informationen om mine stilling til
darligt resultat til gener kan ende i de
venner/familie/kollegar ~ forkerte haender, f.eks.
forsikringsselskaber eller
lign.
n=161

*Da andelen af respondenter der har svaret 'Nej’ eller 'Ved ikke’ til spgrgsmalet om at modtage en gentest er lavt, er usikkerheden
forbundet med svarene hgjere end resten af rapporten. Hajeste usikkerhed i dette spgrgsmal er 7,01 procentpoint til svaret "Jeg
kender ikke nok til gentestning”, mens det er lavest i "Jeg er bekymret for at skulle forteelle om et darligt resultat til
venner/familie/kollegaer pa +3 procentpoint. Det er saledes sikkert, at en af hovedarsagerne til at svare nej er lavt kendskab og
at videregivelsen af informationerne til bekendte er en af de mindst vigtige arsager, men de praecise procenttal er mere usikre i denne
figur.
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Flertallet vil have besked om

fremtidig risiko

Samlet set vil tre fijerdedele af danskerne have besked
om deres risiko for at udvikle forskellige sygdomme i
fremtiden, hvis de fik foretaget en gentest.

Der er dog forskel pa, hvilket svar respondenterne
gnsker. 45 pct. gnsker at vide alt om risikoen for
fremtidige sygdomme - ogsa selvom, der ikke findes en
behandling. 30 pct. vil kun have svar, hvis der findes en
forebyggelses- eller behandlingsmulighed, mens 25 pct.
svarer nej eller "ved ikke”.

Den primeere arsag til at fa besked om risikoen for at

udvikle sygdomme i fremtiden, er for at kunne
forebygge udviklingen af sygdomme. Det svarer 65 pct.
af dem, der gnsker besked om risikoen. Der er flere
kvinder end maend, der ser dette som den starste
fordel. Saledes angiver 72 pct. af de kvinder, som
gnsker besked om risiko for sygdom, at de gnsker
svaret for at kunne forebygge udviklingen af sygdomme,
mens det samme gaelder for 57 pct. af alle maend.

Omvendt vil 45 pct. af de meend, der gnsker besked om
risiko have svaret for at indstille sig pa, hvad fremtiden
kan bringe, mens det kun geelder for 30 pct. af
kvinderne.

45%

30%

Andel af respondenters svar

Ja, lige meget hvad
en behandlings- eller
forebyggelsesmulighed

Ja, men kun hvis der findes

Hvis du fik foretaget en gentest, ville du sa have besked om din risiko for at udvikle
forskellige sygdomme i fremtiden?

1% 14%

Nej Ved ikke

n=1005

65%

37%

Andel af respondenters svar

Hvorfor svarede du ja til at fa besked om din risiko for at udvikle sygdomme i fremtiden?

45%

39%

Jeg har det bedst med at
vide, hvad fremtiden kan
bringe

Jeg onsker sa vidt muligt at
forebygge mulige arvelige
sygdomme

Jeg vil vide, hvor stor

Jeg vil kunne forteelle min

risikoen er for, at jeg far en familie om resultatet, sa de

sygdom, sa jeg kan
planlaegge mit liv ud fra det

ogsa kan blive testet

n=748
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advice

Flere maend og aeldre gnsker
det fulde svar fra en gentest

* Bade ken og alder har betydning for, hvorvidt man vil
have besked om risikoen for fremtidige sygdomme efter
en gentest.

* Mens 51 pct. af alle maend vil have det fulde svar, ogsa
selvom svaret indeholder information om risiko for
fremtidige sygdomme, der ikke kan behandles, sa er
dette tal kun 40 pct. blandt kvinderne.

* Kvinderne er omvendt overrepraesenteret i bade
gruppen, der ikke gnsker nogen form for svar og i
gruppen, der ikke ved, hvilket type svar de gnsker.

Andel af respondenters svar

Hvis du fik foretaget en gentest, ville du sa
have besked om din risiko for at udvikle
forskellige sygdomme i fremtiden?

47%
40%

33% II 31% 30% 30%

Ja, lige meget hvad Ja, men kun hvis der findes
en behandlings- eller

forebyggelsesmulighed

g
»
. . § 22%
* Der er ogsa forskelle blandt de forskellige €
aldersgrupper: Flere zldre gnsker det fulde svar, mens % 14% 439, 16%
(o] 0,
flere yngre angiver, at de ikke ved, hvilken type svar de g’; 1% 12%
gnsker. L
[}
z
Nej Ved ikke
18-35arige m36-50arige m51+
n=1005
Hvis du fik foretaget en gentest, ville du s have besked om din risiko for at udvikle
forskellige sygdomme i fremtiden?
g
] 51%
e
£ 40%
3 o
g 28% 1%
Q.
8
- 16%
3 10% 3% 11%
T
c
: H B
Ja, lige meget hvad Ja, men kun hvis der findes Nej Ved ikke
en behandlings- eller
forebyggelsesmulighed
Mand EKvinde
n=1005
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advice

Tvivl samt folelsen af allerede
at vaere syg driver nej’et |
forhold til at fa besked om

fremtidige risici

De ca. 10 pct. af befolkningen, der ikke har svaret ja til at fa besked om risikoen for at udvikle sygdomme i fremtiden,
angiver dels tvivlen om, hvorvidt de overhovedet vil have den viden, dels det at leve med fglelsen af allerede at veere

syg, som deres primeaere bevaeggrunde.

Hvorfor svarede du ikke ja til at fa besked om din risiko for at udvikle sygdomme i
fremtiden?

44%

28%

16%

Andel af respondenters svar

jeg har risiko for at udvilke en sygdom, fglelse af, at jeg allerede er syg kan bringe
som ikke kan behandles

46%

28%

18%

Andel af respondenters svar

vil have den viden ulemperne er ved at fa besked om risikoen familie og slaegninge

Jeg er bekymret for, at jeg finder ud af, at  Jeg @nsker ikke at leve mit liv med en  Jeg har ikke lyst til at vide, hvad fremtiden

Jeg er i tvivl om, hvorvidt jeg overhovedet Jeg ved ikke nok om, hvad fordelene og Jeg kan muligvis skabe bekymring hos min

n=257

Alle der har svaret "Nej” og "Ved ikke” til Spg 13: "Hvis du fik foretaget en gentest, ville du sa have besked om din risiko for at udvikle
forskellige sygdomme i fremtiden?”. Da denne gruppe er mindre, er usikkerheden stgrre i disse svar. Usikkerheden er mellem £5,08
procentpoint og 4,2 procentpoint i de forskellige spargsmal, alt efter svarafgivelserne.
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advice

Resultater fra
borgerpanel-
moderne

I felgende afsnit preesenteres resultateme fra borgerpanelmademe.
Borgerpanelmademe supplerer og uddyber resultateme fra spargeskemaundersagelsen.
Der er derfor bade emner, der allerede er bergrt i den tidligere del af rapporten og nye emner,
der opstod i samtalen mellem borgeme til borgerpanelmgdeme. Farst praesenteres
forskellige perspektiver pa fordele og ulemper ved Personlig Medicin og gentest. Derefter
g\ennemgés, inden for hvilke emner borgeme @nsker mere information og viden.
fslutningsvist preesenteres borgemes vurdering af, hvad de har faet ud af at deltage ved

borgerpanelmademe.
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advice

Malrettet medicinering og faerre
bivirkninger er storste fordel ved

Personlig Medicin

Blandt deltagerne ved borgerpanelmaderne blev der
bade fer og efter oplaeggene udvist stor interesse i
gentest og malrettet medicin. Mange af deltagerene
naevnte, at gentest og Personlig Medicin er "vejen
frem”, og at det er en udvikling, der er kommet for at
blive.

Der var bred enighed om, at gentest kan give bedre
behandlings- og forebyggelsesmuligheder. | flere af
grupperne talte deltagerne om, at muligheden for at
modtage en malrettet behandling efterfglgende er en
afgerende faktor, hvis de skulle have foretaget en
gentest.

Det blev ogsa fremhaevet blandt deltagerne, at
malrettet medicin kan bidrage til at skabe en bedre
patientoplevelse. Der var bred enighed om, at det er
alt for ofte, at patienter modtager forkerte
behandlingsformer, fordi sundhedspersonalet ikke
ved, hvordan de skal behandle patienten. Af den
grund ser deltagerne Personlig Medicin som en
Igsning, da det bliver muligt at behandle meget mere
preecist.

| det spgrgeskema, som deltagerne besvarede i
slutningen af borgerpanelmaderne, ses det ogsa, at
hovedparten af deltagerne enten ikke har aendret
holdning eller i hgjere grad opfatter Personlig Medicin
som spaendende end bekymrende efter mgderne end
far.

Der var en tendens blandt deltagerne til, at de som
selv har vaeret syge eller har oplevet sygdom i
familien, er mest positive over for anvendelse af
gentest og Personlig Medicin, hvilket i gvrigt ogsa
gjorde sig geeldende i spgrgeskemaundersggelsen
blandt danskerne.

b

Jeg haber med gentest, at det
bliver muligt at undga
ungdvendige undersagelser.
Det vil bade give en bedre
patientoplevelse i
sundhedsvaesenet samt skabe

besparelser for samfundet.
- Deltager, Kebenhavn

Det er fantastisk, hvis vi kan
begynde at forebygge mere
end behandle. Man kigger jo
heller ikke pa sin tagrende og
vurderer, at den nok snart
falder ned, for sa fgrst at
heenge den tilbage pa plads,
nar skaden er sket og den har
ramt jorden. Forebyggelse er
vejen frem og det kan gentest

hjaelpe os med.
- Deltager, Kabenhavn

For mig er det alfa omega, at
sa leenge vi lever pa jorden, sé
bar vi alle have et vaerdigt liv.
Det mener jeg, at gentest kan

vaere med til at sikre.
- Deltager, Kabenhavn
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Borgerne gar op i de
samfundsmaessige og
ogkonomiske konsekvenser

* Etandet emne, som deltagerne brugte lang tid pa at tale
om, var de samfundsmaessige konsekvenser ved gentest
og Personlig Medicin. Et spgrgsmal, som gik pa tveers i
mange grupper, var hvem der skal betale for udgifterne , ,
forbundet med gentest og Personlig Medicin. Der var

bred enighed om, at det tydeligt skal kommunikeres, Graenserne rykker sig hele
hvem der skal betale for udgifterne. Stort set alle tiden for, hvornar nogle er
deltagerne var enige om, at det ikke ma veere for dyrt for berettigede til at fa en
samfundet. behandling eller ej. Ber alle f4

det tilbudt? Det kan have
store gkonomiske

konsekvenser for samfundet.
- Deltager, Vejle

* Sundhedsvaesenets ressourcer blev ogsa bragt op pa
tveers af grupperne. Der var bred enighed om, at det er
vigtigt, at sundhedsvaesenet ressourcemaessigt er
forberedt pa en gget efterspargsel. | samme snak
naevntes det ogsa i flere grupper, at det sundhedsfaglige
personale skal vaere kompetencemaessigt klar til at

infomere patienter. Deltagerne pa borgerpanelmederne Den zeldre gruppe af
talte ogsa meget om, at sundhedsvaesenet allerede er befolkningen er stigende, og
presset bade gkonomisk og ressourcemaessigt, og at det det vil blot komme til at koste
derfor er ngdvendigt, at der udformes klare retningslinjer samfundet endnu flere

for hvem, der kan fa foretaget en gentest og hvornar. penge.

- Deltager, Kabenhavn
* En bekymring som ogsa fyldte blandt deltagerne var,

hvorvidt gentest og Personlig Medicin vil betyde, at
samfundet mister fokus pa andre sygdomme, som endnu
ikke kan findes i en gentest. Deltagerne pegede helt
konkret pa, at de var bekymrede for, at laegerne vil
opprioritere forskning i gentest og Personlig Medicin og
glemme gvrige sygdomme. Der var ogsa en udbredt
bekymring for, at ressourcerne bliver taget fra andre
forskningsomrader, hvis der ikke afszettes flere midler til
gget forskning i gener.
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advice

Borgerne er nervgse for
datasikkerheden og usikre ved
kommercielle aktarer

Spergsmalet om datasikkerhed fyldte ogsa meget pa
borgerpanelmaderne. | alle grupperne talte deltagerne
om, at det er vigtigt, at data fra gentests opbevares
sikkert. Der var udbredt enighed om, at forskere skal
kunne fa adgang til gendata, men der var ogsa enighed
om, at de gendata ikke ma falde i andres heender.

Seerligt forsikringsselskaberne rolle blev fremhavet som
kritisk og deltagerne var enige om, at forsikringsselskaber
ikke ber fa adgang til gendata. Eksempelvis fortalte en
deltager, at hun har en livstruende sygdom og frygter, at
hendes s@n er disponeret for den. Hun er bekymret for, at
forsikringsselskaberne vil udelukke hendes sgn fra at fa
en forsikring, hvis de fik indsigt i, at sgnnen ogsa er
disponeret. Der var stor enighed om, at der er behov for
nogle reguleringer, der forbyder forskningen i at
videregive personfglsomme data fra gentests til
forsikringsselskaber og andre kommercielle aktgrer.

Generelt udtrykte deltagerne mistillid til kommercielle
virksomheder, herunder medicinalindustrien. Ogsa
arbejdsgivere blev naevnt som en gruppe, der ikke skal
have adgang til gendata. Nogle naevnte eksempelvis, at
de frygter, at arbejdsgivere i fremtiden vil ansaette folk pa
baggrund af, hvor "gode” gener de har og hvor stor
sandsynligheden er for, at medarbejderen ofte vil vaere

syg.

)

Jeg vil ikke stille mig pa tveers
af forskning i mine gener. Jeg
kan godt se fornuften i det,
men jeg vil vide hvem der
bruger det og hvad det bliver
brugt til.

- Deltager, Kebenhavn

Det er ngdvendigt med nogle
klare procedure. Der har
allerede veeret adskillige

eksempler, hvor falsomme
data har veeret eksponeret i
offentligheden. Det kan
virkelig misbruges.
- Deltager, Vejle

Nogle vil blive udelukket for
en livsforsikring, og kan
maske blive det selvom de
ikke har faet foretaget en
gentest, men fordi en fra
deres familie har faet
foretaget en gentest.

- Deltager, Kebenhavn
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advice

Bekymringer om konsekvenser
for familien fylder meget

Familiens rolle var en central bekymring for mange pa
borgerpanelmaderne. Der var udbredt enighed om, at der
er mange etiske dilemmaer forbundet med familien, hvis
man far foretaget en gentest. Blandt de emner, der blev
draftet mest pa tvaers af grupperne, var: Hvad hvis
familien ikke vil give samtykke? Vil man som foreeldre
have, at bgrn far besked om risikoen for, at de ogsa er
disponeret for en sygdom? Skal alle i familien have det at
vide? Kan man overskue at holde sin viden tilbage
overfor de gvrige familiemedlemmer?

Flere deltagere mente, at det er problematisk, at en
gentest ogsa kan vise, at andre familiemedlemmer kan
vaere disponeret for sygdommen. Der var dog uenighed
blandt deltagerne om, hvornar familien ber inddrages i
processen. Nogle talte om, at de gvrige
familiemedlemmer bgr kunne veelge, hvorvidt de gnsker
at fa kendskab til resultaterne. Et stort flertal mente dog,
at det er den individuelle patient, som beslutter hvorvidt
vedkommende vil kende resultaterne eller ej.

Den repraesentative spargeskemaundersggelse forud for
borgerpanelmgderne indeholdt ogsa et spgrgsmal om,
hvorvidt man var bekymret for at skulle forteelle om et
darligt resultat til familien, og der fyldte den bekymring
kun meget lidt. Spargsmal blev dog kun stillet til de
respondenter, der ikke ville sige ja til en gentest. Nar
spgrgsmalet om familien fylder meget ved
borgerpanelmgderne, tyder det pa, at det er et meget
centralt emne i relation til gentest, men at det umiddelbart
ikke er en arsag til at fraveelge gentest i forbindelse med
sygdom.

J)

Jeg synes, at det er virkelig
problematisk, at en gentest
0gsa kan vise, at andre
familiemedlemmer kan veere

disponeret for sygdommen.
- Deltager, Vejle

Det sveereste ved det er jo, at
familien ogsa skal informeres.
Der er behov for en
forventningsafstemning i
familien.

- Deltager, Kgbenhavn

Det er vigtigt ogsa at give sine
familiemedlemmer valget. Det
er ikke nadvendigt, at man
forteeller alt, men sa
familiemedlemmerne har ogsa
et valg.

- Deltager, Vejle
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advice

Begranset kendskab gor det
sveert at tale om Personlig
Medicin

* Kendskabet til Personlig Medicin og gentest var

generelt begreenset blandt deltagerne pa
borgerpanelmgderne. | et flertal af grupperne forsagte

deltagerne at finde en faelles forstaelse af, hvad gentest

og Personlig Medicin egentlig er, pa trods af, at
oplaegsholderne inden havde forklaret det og givet
definitioner. Manglen pa fundamental forstaelse betad
ogsa ved et par lejligheder, at deltagerne bekreeftede
hinanden i forkerte konklusioner. Eksempelvis
diskuterede deltagerne i en gruppe, hvornar de troede
en patient er berettiget til at fa foretaget en gentest.
Nogle deltagere troede, at patienten skal veere syg,
mens andre troede, at alle kan fa foretaget en gentest
gratis i sundhedsvaesenet. Begraenset kendskab
medferte saledes, at de borgere der i
gruppesamtalerne var mest overbevidst om at kende
svaret, fik andre borgere til at slutte samme (nogle
gange forkerte eller forsimplede) konklusioner om
eksempelvis den nuvaerende procedure i det offentlige
vedrgrende gentest.

Der var en en lille gruppe deltagere pa
borgerpanelmgderne, som gav udtryk for, at de vidste
en del om Personlig Medicin og gentest. De fleste i
denne gruppe kendte til gentest og Personlig Medicin,
fordi de enten selv, en bekendt eller et familiemedlem
har faet foretaget en gentest. Det car seerligt i
forbindelse med kreeft, at deltagerne neevnte, at de
havde faet kendskab til eller selv havde faet foretaget
en gentest.

Derudover naevnte deltagere, som kendte til gentest og
Personlig Medicin, at de havde hgrt om emnet via TV-
programmet 'Sygdom s@ges’, som blev vist pa DR1 i
samme periode som borgerpanelmgderne blev afholdt.
Nogle har ogsa segt pa emnet pa f.eks. Google, men
dog farst efter de blev inviteret med til
borgerpanelmgderne, som en del af deres forberedelse
til at deltage.

J)

Jeg tror, det er noget med
gener og at man
medicinmaessigt kan ga tilbage
i sleegten for at fa glaede af det

fremadrettet.
- Deltager, Kebenhavn

Jeg har laest lidt om det, men
det er seerligt fordi, jeg selv har
veeret kraeftpatient.

- Deltager, Vejle

Jeg ved ikke seerlig meget om
det, men jeg synes, det er
rigtig interessant, at det er

muligt at fa Personlig Medicin.

- Deltager, Vejle
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advice

Borgerpanelmgaderne har udvidet
deltagernes vidensniveau, men
de har stadig mange spgrgsmal

Der var stor enighed om, at oplaeggene fra de inviterede
opleegsholdere igangsatte en masse tanker og
overvejelser om, hvad gentest kan bidrage med og hvilke
konsekvenser det kan have. De fleste deltagere naevnte,
at de folte sig, mere informeret og at de nu har faet et
bredere perspektiv pd emnet gentest og Personlig
Medicin.

Béade deltagerne i Vejle og Kebenhavn gav udtryk for, at
de fik mest information under oplaeggene fra fagfolkene.
De havde omvendt sveert ved at udvaelge hvilke oplaeg,
der havde pavirket deres holdninger mest og gav
generelt udtryk for, at det var borgerpanelmgdet som
helhed, der havde pavirket dem. Der var en klar tendens
til — bade i drgftelserne i gruppesamtalerne og i
deltagernes svar, i det udleverede spgrgeskema - at
deltagerne ikke i samme grad opfattede de kommercielle
opleegsholdere som eksperter og deltagerne var mere
kritiske over for deres oplaeg. Samtidig vurderede
deltagerne, at fagpersonerne var mere relevante i forhold
til den information de gav end meningsdannere.

Derudover viser en sammenligning mellem deltagernes
besvarelser pa spgrgsmal om, hvad de ved om gentest
henholdsvis inden og efter borgerpanelmgderne, at de
der vidste mindst om Personlig Medicin og gentest i
hgjere grad vurderede, at deres kendskab blev gget pa
borgerpanelmaderne end dem der, vidste mere forud for
borgerpanelmaderne.

| grupperne talte deltagerne meget om praktiske
spergsmal. Eksempelvis hvad en gentest koster, hvem
der kan fa foretaget en gentest, om det er
sundhedsvaesenet eller private klinikker, der foretager
testen og hvor man kan finde mere information om
gentest. Der var bred enighed blandt deltagerne, at det i
hgj grad er disse ret praktiske spargsmal, de har brug for
yderligere information om.

J)

Nu ved vi da lidt mere, sa nu
vil jeg falge mere med, hvis
Jjeg harer ordet "Personlig
Medicin”. Jeg kommer hjem

med en holdning i dag.
- Deltager, Kabenhavn

Jeg har helt sikkert faet
udvidet min viden, men jeg
synes samtidig virkelig det er
sveert at finde hoved og hale i.
- Deltager, Vejle

Jeg er blevet klogere pa
emnet, men jeg har behov for
flere lavpraktiske oplysninger,

sasom, hvem der kan fa
foretaget en gentest og hvad

det koster. Men det skal
fortaelles uden fremmedord.
Der skal tales pa et sprog,

som alle forstar.
- Deltager, Vejle
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advice

Skeptikerne er nervgse pa bade
samfundet og den enkeltes

vegne

* Der var en mindre gruppe deltagere pa
borgerpanelmaderne, som var skeptiske overfor
anvendelsen af gentest og Personlig Medicin. Den
primaere arsag til disse deltageres skepsis var frygten for,
at gentest vil fa dem til at fole sig mere syge, end de
ngdvendigvis er. Hvis f.eks. resultaterne fra en gentest
ville vise, at de var disponeret for Alzheimers, var de
bange for, at informationen vil kunne forringe deres
livskvalitet, da de konstant ville teenke pa, hvornar de ville
opleve de farste symptomer.

* De skeptiske deltagere var ogsa enige om, at personer
reagerer forskelligt, nar de modtager resultaterne fra en
gentest. Netop den problematik finder skeptikerne saerligt
bekymrende, og de lagde veegt pa, at medarbejdere fra
sundhedsvaesenet, som skal overlevere resultaterne til
patienter ber vaere ordentligt klaedt pa til at kunne
handtere formidlingen af resultaterne.

* Risikoen for, at resultatet af en gentest kan vaere direkte
forkert blev ogsa fremhaevet af nogle af de skeptiske
deltagere, som mente, at forskningen endnu ikke kan
fremlaegge resultater, hvor der er 100 pct. sikkerhed.
Denne opfattelse betyder, at de skeptiske deltagere
frygtede, at patienter vil fa oplyst resultater, som ikke
ngdvendigvis er korrekte.

J)

Jeg er bekymret for, at jeg far
nogle resultater at vide, hvor
de rent faktisk ikke er helt
rigtige.

- Deltager, Vejle

Jeg har ikke lyst til at fa
foretaget en gentest. Taenk
hvis jeg fik at vide, at jeg var
disponeret for en sygdom,
men ikke folte mig syg. Sa
ville jeg fale mig syg, selvom
jeg ikke var det.

- Deltager, Kebenhavn

Min livskvalitet vil blive
forringet, jeg har ikke lyst til at
vide, at der kan veere en lille
chance for, at jeg udvikler en
kreeftsygdom. Jeg har ikke
lyst til at ga med de
bekymringer, nar jeg faler mig
rask.

-Deltager, Vejle
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