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Omfattende kortlaegning af den
menneskelige arvemasse

Stor maengde information
Usikker viden /risikoberegning

Hvad skal vi (leegerne,
forskerne og patienten) stille
op med informationen?

Hvem skal fortolke og radgive?



Forskel pa gen- og
genom-undersogelse

Gen

— Et enkelt gen
— Kendt mutation
— Kendt arsag til sygdom

— Velundersggt risiko for
at fa sygdommen




Etiske dilemmaer (til gavn eller skade)
afthaenger af sammenhangen

?

Diagnostik og Forskning
behandling | &

Salg via

nettet/private

udbydere



Forskellige personer — forskellige

Diagnostik og
behandling

Syge eller
hgjrisiko

Personlig
“gevinst”

Raske, sjxldent

velinformerede, mange

gevinster
?

Forskning

Velinformerede
L_; Mindr

Gevinst for
arGen fremtidens

Salg via patienter

nettet/
udbydere

Ivate

Ringe gevi



"Skal vi kende vores genom?

Hvad betyder det for de mange mennesker pa Faergerne, der nu
tilbydes en genom-undersggelse og som (endnu) ikke har
symptomer pa sygdom, herunder

Tilbagemelding (retten til at vide — ikke vide)

Er sundhedsveaesenet klaedt pa til at varetage radgivning og
udredning for og efter en test?

Test af bgrn?
Anonymitet?
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Your Geneties on the Go!

welcome to you*
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23andMe DNA Spit Kit

Mange informationer, men meget lidt brugbar viden for raske
mennesker uden kendte familiaere dispositioner.

Giver ikke svar pa spgrgsmalet “Bliver jeg syg?” men en stor eller
lille risiko for at blive syg

Stor sandsynlighed for overdiagnostik

Manglende viden om hvad vi skal stille op med informationerne—
skal vi ga til flere kontroller eller starte forebyggende behandling?

Pastand: | bedste fald meningslgs viden, i vaerste fald fejlagtig og
skadelig viden.

Viden om fremtidig sygdom — at leve med sygdom laenge f@r den
(maske aldrig) udvikler sig



Bivirkninger for den enkelte og for samfundet —knytter
sig til den usikre viden og at man ikke ved hvad man
skal stille op med den

Overdiagnostik/falsk positive
fund

Gentest - En god eller

| entest - E
Bekymring for sygdomme ~ [daMaide?

man maske aldrig far.

Falsk tryghed/falsk negative
fund

Traek pa det offentliges
resurser



http://nyhederne.tv2.dk/article.php/id-45827488:gentest--en-god-eller-d%C3%A5rlig-ide.html

Anderledes prove

Normalt gar man til lsegen, nar man skal
have taget en prgve (Undtagelser: veegt,
Bt, graviditetstest)

Selv en gentest for fx CTD er normalt en
afgreenset undersggelse

Pludselig star man med en lang raekke
informationer som selv den mest garvede
genetiker har sveert ved at handtere

Befolkningen kan have sveert ved at
handtere svaret

Ikke fordi folk er ubegavede

Men fordi de slet ikke har forudssetninger
for at forsta hvordan prgverne skal tolkes
og forstas

Og manglende kendskab til genetik og
genetisk udtryk




* Til trods for mange genetiske defekter kan vi
vaere raske

* Til trods for en rimelig god genetisk udrustning
kan vi blive syge
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EJARNE REUTER
i Euromen

Mest laeste seneste dog

1. Stadig flere unge bliver overuddan
fejluddannet

2. Méling slagter Thoming: Utilfredshe
rekordstor

3. Tenketank sar tvivl om skonomien
bernepasning

4. Danske sa@&ddonorer kan vaere faedr
berm hver

5. Diagnoser i udvikling: ADHD-bsmn,
0g andre psykopater

Seneste billedserie
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"Det er bedre at fa lagt sit horoskop”



Hvad skal vi (sundhedsvaesen,
politikere, “risikanter”) stille op med
viden om gget risiko for fremtidig
sygdom?

-lere undersggelser?

~orebyggende behandling eller
ivsstilsforandringer?

Vi mangler evidens for effekten e
Vi ved det kort sagt ikke




En ting vides med sikkerhed

* Det vil medfgre en
belastning af det
offentlige
sundhedsvaesen!

 Har virad til det?

 Erdetiorden for de
andre, der fejler
hoget???



Radgivning, information og
tilbagemelding

e Alle har ret til information og
radgivning F@R og EFTER en
undersggelse

* Patienter bgr FOR
undersggelsen | rimeligt omfang
vaere med til at beslutte, om og |
hvilket
omfang de skal have
tilbagemelding om eventuelle
tilfeeldighedsfund.

« @nske: offentlig opdateret
hjemmeside med uvildig
Information




Badrn og gentest

e Alle har ret til selv at bestemme,
Bl bapserresees om de vil gentestes. Derfor ma
man ikke lave test pa bgrn under
18 ar.

 Mulighed for undtagelse —
alvorlig sygdom, hvor gentest
kan g@re en forske

* Genetikere og forskere har
traditionelt vaeret konservative
og tilbageholdende — men
fortseetter det?




Anonymitet?

e Slaegtninge — skal de
informeres — deres ret til
viden/ikke viden

e Ret til anonymitet i
forhold til arbejdsgiver/
forsikringsselskaber

* Kan anonymitet
overhovedet sikres?

— - vores personlige aftryk
ligger i biobanker

— - hackere



Udfordringen — skal vi opmuntre,
advare eller oplyse?

CDORYV




Konklusion — skal vi kende vores

genom?

Genomundersggelse kan i nogle tilfaelde
veere meget vaerdifuldt som forbedring af
diagnostik og behandling hos syge

Genetisk forskning har store perspektiver
for fremtidig behandling af syge

Skal jeg kende mit genom?
Nej tak!

Varsomhed og ydmyghed nar det handler
om at undersgge en hel befolkning

Born skal have ret til selv at tage stilling,
dvs de skal fyldt 18 ar fgr de bliver testet

Kor Langsomt !
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Handboldhold
genom-undersggt

Gentest - En god eller
darlig ide?



http://nyhederne.tv2.dk/article.php/id-45827488:gentest--en-god-eller-d%C3%A5rlig-ide.html

