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1. OM UNDERSQOGELSEN

Denne undersggelse afdaekker den danske
befolknings umiddelbare tanker og holdninger
til genetiske undersggelser i sundhedsvasenet.

Undersggelsen er udarbejdet for Nationalt Genom
Center for at besvare forskellige spgrgsmal om,
hvilke tanker danskerne ger sig om en
veerdiskabende og tillidsvaekkende brug af
personlig medicin i sundhedsvaesenet.

Advice undersggte danskernes tanker og
holdninger til Personlig Medicin i 2016 med en
spgrgeskemaundersggelse og to borgermgder.
Den tidligere undersggelse afdeekkede seerligt
befolkningens holdninger til genetiske
undersggelser knyttet til patientbehandling.
Indeveerende undersggelse supplerer dette fokus,
da den ogsa omfatter danskernes opfattelser af
sekundeert brug, og hvordan viden, i form af en
informationsvideo og syv faktuelle spgrgsmal,
preeger danskernes perspektiver pa fordele og
ulemper ved genetiske undersagelser.

Undersggelsen er foretaget med henblik pa
gentagelse. Formalet er at kunne felge preecist med
i, hvordan danskernes holdning til dette omrade
udvikler sig de kommende ar. Der er derfor nogle af
resultaterne i denne rapport, der vil veere yderligere
interessante, nar de i fremtiden viser en udvikling
over en leengere arraekke.

Datagrundlaget for undersggelsen er kvantitative
spgrgeskemabesvarelser fra 1.047 repreesentative
danskere og 12 opfglgende telefoninterviews, hvor
de interviewede har uddybet deres besvarelser fra
skemaet. Disse udtalelser er inkluderet Igbende
gennem rapporten ved hvert af de forskellige
temaer.

Spgrgeskemaet er udviklet af Advice med
inddragelse af medarbejdere fra Nationalt Genom
Center, Danske Regioner, Sundheds- og
Aldreministeriet, herunder Etisk udvalg og Patient-
og borgerudvalget.

Rapporten afdeekker fem primaere temaer om
danskernes tanker og holdninger til genetiske
undersggelser. Disse temaer er:

1. Kendskab og viden
Holdning til brug i patientbehandling
Holdning til forskning

Tillid til sundhedsvaesenets handtering

S

Egen hypotetiske adfeerd

advice



2. HOVEDKONKLUSIONER

Undersagelsen preesenteres i fem overordnede temaer: kendskab og viden om genetiske undersagelser,
holdning til brug af genetiske undersggelser i patientbehandling, holdning til forskning i genetiske undersagelser,
tillid til sundhedsveesenets handtering af genetiske unders@gelser og hypotetisk egen adfeerd, nar det kommer til
brugen af genetiske undersagelser. Falgende er hovedkonklusionerne fra hvert afsnit.

Flertallet af danskernes umiddelbare holdning til brug af genetiske undersagelser i
patientbehandling er positiv. 55% vurderer, at fordelene ved genetiske undersggelser til
behandlings- og forskningsformal overstiger ulemper, mens 8% mener, at ulemperne overstiger
fordelene. 37% placerer sig neutralt i midten. De forbehold, borgerne har, drejer sig hovedsagelig om
det ubehag, viden om mulig arvelig sygdom kan vaere forbundet med, og borgerne er ogsa optaget af,
om behandlingen er dyr.

Flertallet har tillid til bade dataopbevaring, leegernes anbefalinger og radgivning, samt hvilke
formal genetiske oplysninger anvendes til. Mellem 71 og 76% af danskerne har tillid og 3-6% har
mistillid til l.egernes anbefalinger og radgivning, til at de genetiske data kun anvendes til veesentlige
formal, samt til at bade forskere og det danske sundhedsvaesen opbevarer de genetiske oplysninger
pa forsvarlig og betryggende vis. Hver fierde udtrykker hverken tillid eller mistillid. Opfelgende
interviews peger pa, at nogle borgere tager forbehold, fordi de har haft oplevelser med ulighed andre
steder i sundhedsvaesenet eller bekymring over datatab generelt. Mistilliden er derfor ikke direkte
knyttet til brugen af genetiske undersggelser til sundheds- eller forskningsformal

Borgerne er bevidste om dilemmaer. Mange er optaget af, at tilbagemelding fra genetiske
undersggelser bade kan veere godt og skidt afheengigt af den konkrete situation. Ca. en tredjedel af
borgerne vurderer sandsynligheden for, at en genetisk undersggelse kan finde sygdomsarsagen
hgjere, end hvad der aktuelt er muligt. 84% af danskerne angiver, at de selv ville sige ja, hvis lsegen
anbefalede dem en genetisk undersagelse, men forteeller i opfglgende interviews, at dette vil afheenge
meget af den konkrete situation.

Flertal bakker op om forskning i genetiske data
75% finder forskning i genetiske data vigtigt eller meget vigtigt, og 3% finder det uvigtigt.

Danskerne har begranset viden om genetiske undersggelser. Halvdelen af danskerne har hgrt
om genetiske undersggelser i sundhedsvaesnet. | interviews fremgar det, at danskernes kendskab
begreenser sig til en meget overordnet viden om genetiske undersggelser. Det er formentlig
forklaringen pa, at mange — ofte ca. en ud af fire — ikke har holdninger til undersggelsens spgrgsmal.
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3. KENDSKAB
OG VIDEN

| det folgende afsnit prasenteres danskernes forudgaende kendskab til
genetiske undersggelser i sundhedsvasenet, hvilke ord de umiddelbart
associerer til dette samt deres vidensniveau malt pa syv vidensspgrgsmal
om genetiske undersggelser.

advice



KENDSKAB

Halvdelen af danskerne angiver, at de har hart om genetiske undersagelser i sundhedsveesenet. Fra interviews
fremgar det, at dette kendskab er pa et meget overordnet niveau, og at det kvalificerede kendskab er lavt blandt
den generelle befolkning.

Andel der har...
FORUDGAENDE KENDSKAB TIL HORT OM PERSONLIG HORT OM NATIONALT
GENETISKE UNDERSQGELSER | MEDICIN GENOM CENTER
SUNDHEDSVZAESENET

48% 26% 17%

48% angiver, at de har hgrt om genetiske undersggelser i sundhedsveesnet. Kendskabet er lavere til Personlig
Medicin (26%) og Nationalt Genom Center (17%). De opfglgende interviews viser, at danskernes kendskab til
genetiske undersggelser oftest begreenser sig til viden om, at det er muligt at undersgge, hvorvidt en patients
sygdom er genetisk eller ej. Der er meget fa, der har specifik viden om konkrete procedurer, mulige resultater
og forskning pa omradet. Kendskab kommer oftest fra nyhedsudsendelser i TV eller artikler i aviser.

Forskel i kendskab:

» De kvalitative interviews viser, at de, der har det mest kvalificerede kendskab til genetiske undersggelser,
enten selv har erfaring fra deres egen familie eller er bloddonorer og ved, at deres prgver anvendes til
forskning i genetik.

*  63% blandt dem, der tidligere har deltaget i forskningsprojekter, angiver, at de har hgrt om genetiske

undersggelser for.

» Flere kvinder (54%) end maend (42%) mener, at de har hart om genetiske undersggelser i
sundhedsveaesenet for.

* Flere med mellemlange- (62%) og lange (59%) uddannelser angiver, at de har forudgaende kendskab end
personer med kortere uddannelsesniveauer.

« Blandt de personer, der selv har angivet, at der er en kendt arvelig sygdom i familien, har 60% hgrt om
genetiske undersggelser i sundhedsveesenet.

‘ ‘ Jeg havde kun hgrt om sadan nogle tests, man kan sende ind og finde ud
af, hvor man stammer fra for et par tusinde kroner. Jeg havde ikke hort om
noget i det offentlige sundhedsvasen.

MAND, 62 AR
‘ ‘ Genetiske undersggelser er ikke noget, jeg har hort om for. Jeg ved godt, at

nogle sygdomme kan vere genetiske, og andre ikke er, men jeg ved ikke
noget om, at det er noget, man kan fa undersggt eller generelt forsker i.

KVINDE, 47 AR



ASSOCIATIONER

De ord, som flest danskere forbinder med genetiske undersagelser, er DNA, kreeft, behandling og sygdomme.

ASSOCIATIONER TIL GENETISKE UNDERS@GELSER
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Alle respondenterne er blevet bedt om at angive op til tre ord, de teenker pa, nar de hgrer om genetiske
undersggelser i forbindelse med patientbehandling og forskning i sundhedsveesenet. Der er i alt angivet 1563
ordassociationer. Ovenstaende billede viser de hyppigst forekommende ord. Des stgrre boblen er, des oftere er

ordet skrevet. Her ses, at szerligt DNA, kraeft, sygdomme, behandling, forskning og arveligt gar igen blandt
respondenternes ord.

‘ ‘ Jeg har ikke hert sd meget om det her. Jeg er da nysgerrig og felger lidt
med i nyheder generelt. Jeg ved, at det handler om DNA og data, og sa har
jeg ikke hort sa meget mere.

MAND, 28 AR

‘ ‘ Jeg har ikke personlig erfaring men jeg har set lidt i nyhederne i TV. Jeg
ved, at man kan forebygge nogle sygdomme, men ikke sa meget om hvilke
sygdomme, eller hvordan man bruger det.

KVINDE, 43 AR



VIDENSNIVEAU

Til vidensspargsmélene fremstar danskernes kenskab hajt, da andelen af danskere, der svarer rigtigt, er hajt for
alle spgrgsmalene. Fra interviews om det kvalificerede kendskab og spgrgsmalene fremgar det dog, at flere
oplevede sporgsmélene oplagte og pa et relativt lavt vidensniveau.

Der er flest, der angiver det korrekte svar til spgrgsmalet om, hvorvidt man med sikkerhed vil fa en bestemt
sygdom senere i sit liv, hvis laegerne finder et sygdomsdisponerende gen. Hertil angiver 88% det korrekte svar
"Nej”, mens de resterende 12% veelger svarkategorien "Ja”.

Spergsmalet, flest danskere svarer forkert pa, er, hvor ofte genetiske undersggelser paviser den genetiske arsag
hos patienter med tegn pa arvelig sygdom. Her angiver 61% korrekt, at det er "I op til halvdelen af tilfeeldene” og
39% veelger kategorien ”I naesten alle tilfeelde”.

ANDEL RIGTIGE BESVARELSER TIL VIDENSSP@RGSMAL

Spargsmal Korrekt svarkategori
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at du har hgjrisiko for en alvorlig, arvelig sygdom, kan det have | Ja 76%
sundhedsmaessig betydning for dine naere slaegtninge?

Hvad kan en omfattende genetisk undersggelse, der foretages

for at unders@ge en konkret sygdom, vise? el S Rl o il Sy e 74%

Ma resultaterne fra din omfattende genetiske undersggelse

[ 0,
blive brugt af andre end sundhedsvaesenet eller forskere? Nej 73%

For hvilke patienter kan genetiske undersggelser give brugbar = Patienter bade med og uden arvelige

0,
viden om fx arsag til sygdom og behandling? sygdomme 2%

Hvor ofte paviser genetiske undersggelser den genetiske arsag

; ; o
til sygdom hos patienter med tegn pa arvelig sygdom? Gl e Sl i el 61%



VIDENSNIVEAU i

Neesten halvdelen af danskerne svarer rigtigt pa mindst seks ud af syv af vidensspgrgsmalene. Dette indikerer, at den
overordnede forstaelse og kendskab til genetiske undersggelser er pa et hgjt niveau. Det hgje vidensniveau kan
skyldes, at vidensspgrgsmalenes sveerhedsgrad var relativt lav.

FORDELING AF ANTAL RIGTIGE SVAR

40% .
30% 2%
20% 15% 17%
10% - 7%
0% 0.3%
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Stikprgvefordeling Ved rent geet

De bla sgijler illustrerer andelen af danskere, der har det pageeldende antal rigtige svar ud af syv. Der er flest,
der har henholdsvis fem og seks rigtige svar, og meget fa, der svarer rigtigt pa tre spagrgsmal eller derunder.

Den rgde linje ved hvert antal rigtige svar illustrerer, hvad andelen af danskere med dette antal rigtige svar ville
veere, hvis alle havde geettet tilfaeldigt. Dette viser, at danskernes vidensniveau til disse spgrgsmal er tydeligt
starre, end hvis de geettede i tilfeeldige kategorier i alle syv spgrgsmal.

‘ ‘ Mit kendskab er kun fra medierne. Nyhedsudsendelser, dagblade og pa
nettet. Jeg ved bare, at der er nogle kvinder, der har taget konsekvensen af
deres resultater fra undersggelser og faet fjernet deres bryster praventivt.

MAND, 47 AR

‘ ‘ Jeg har selv faet lavet en genetisk undersggelse pga. en mistanke om

arvelig sygdom i familien. Derfor ved jeg noget om det. Men det er ikke
noget, jeg har snakket med andre end min familie om. lkke fordi det er tabubelagt
eller noget. Det bare ikke sarlig kendt, og derfor har det ikke vaeret et emne, der har
varet oppe i tiden at snakke om.

KVINDE, 28 AR



4. HOLDNING TIL BRUG
AF GENETISKE
UNDERSQOGELSER |
PATIENTBEHANDLING

Dette afsnit afdaekker danskernes holdning til brug af genetiske undersggelser i
patientbehandling. Denne holdning opdeles i umiddelbare associationer, samt
hvorvidt man mener, at der er flest fordele eller ulemper ved genetiske
undersggelser.

| lIobet af sporgeskemaundersggelsen praesenteres alle respondenter for en
informationsvideo og syv faktuelle spergsmal, herefter undersoges deres
holdning igen for at se, hvorvidt mere viden pavirker danskernes holdning til
brug af genetiske undersggelser i patientbehandling.

advice
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POSITIVE, NEUTRALE OG
NEGATIVE ASSOCIATIONER

Starstedelen af de ord danskerne associerer med genetiske undersggelser er positive. De seerligt positive ord er
behandling og forebyggelse, mens det negative primsert omhandler skonomi, da ordet “dyrt” er det centrale blandt
de negative ord.

ASSOCIATIONER TIL GENETISKE UNDERS@GELSER

mNegativ © Neutral mPositiv
De ord, danskerne skrev som associationer til brug af genetiske undersagelser i patientbehandling (preesenteret pa side

7) har de efterfglgende selv vurderet, hvorvidt de er udtryk for en positiv, neutral eller negativ holdning.

FEM HYPPIGSTE ORD | HVER KATEGORI

Positiv Neutral Negativ
T dna dna [ kreeft
T kreeft kraeft [ dyrt
[ godt arvelighed [ sygdom
[ behandling arv [ sygdomme
[ sygdomme sygdomme [0 arveligt
0 10 20 30 40 50 0 10 20 30 40 50 0 10 20 30 40 50

Frekvens

Ovenstaende illustration viser de fem oftest naevnte ord i hver kategori viser, at flere af de oftest naevnte ord, sdsom DNA,
kreeft og sygdom, gar igen pa tvaers af de tre kategorier af positive, neutrale og negative ord.

For at identificere nagleord inden for de tre kategorier, har vi derfor udregnet hvert ord efter dets forekomst i en kategori
relativt til de andre kategorier. Bliver en association saledes hyppigst tilskrevet den positive kategori, men sjaeldent de to
andre, bliver dette udregnet til at veere et nggleord for de positive associationer. Ordet ‘godt’ er eksempelvis samlet set
naevnt 44 gange ,hvoraf de 42 gange er blevet tilskrevet den positive kategori og kun to gange enten den neutrale eller
negative, hvilket viser, at ‘godt’ er et nggleord blandt de positive associationer.

Nedenfor ses de ti ord med relativ hgjest forekomst blandt de henholdsvis positive, neutrale og negative associationer.
Danskerne associerer i hgjere grad genetiske undersggelser positivt med ord som ‘behandling’, ‘forebyggelse’ og
‘fremskridt’. Neutralt med ord som ‘dna’, ‘arv’ og ‘etik’. Og negativt med ord som ‘dyrt’, ‘usikkerhed’ og ‘skreemmende’.

NGGLEORD | HVER KATEGORI

Positiv Neutral Negativ
I godit dna I—— dyrt
e pehandling arv N usikkerhed
e bedre etik I angst
e forebyggelse arvelighed I manglende
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I forskning lidt N sygdom
PN malrettet risiko W skreemmende
I spzendende test N sveert
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UMIDDELBAR HOLDNING TIL
GENETISKE UNDERSQGELSER

Overordnet er danskernes umiddelbare holdning til brug af genetiske undersagelser i forbindelse med
patientbehandling positiv. 55% vurderer, at fordelene overstiger ulemperne. Efter at have faet mere information
mener 70%, at fordelene overstiger ulemperne. Det er seerligt den neutrale kategori, der bliver mindre, og den
mest positive, der bliver stgrre. De mest positive er personer med kendskab til personlig medicin og Nationalt
Genom Center.

UMIDDELBAR HOLDNING TIL GENETISKE UNDERS@GELSER FZR INFORMATION OM GENETISKE
UNDERS@GELSER

3% 4% 37% 24% 31%
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Ulemperne overstiger fordelene 4 3 m2 mFordelene overstiger ulemperne

Respondenterne blev i undersggelsen bedt om at angive deres umiddelbare holdning til at bruge genetiske
undersggelser i forbindelse med patientbehandling, fer de havde faet noget yderligere viden om dette emne.

Forskel i umiddelbar holdning:

Tendensen er, at jo mere man ved om genetiske undersggelser (fra sygdom i familien, viden om Personlig Medicin

eller Nationalt Genom Center), des mere positiv er man overfor genetiske undersggelser generelt

« Afdem, der har angivet, at der er en kendt arvelig sygdom i familien, giver 40% det mest positive svar, "1:
Fordelene overstiger ulemperne”. Blandt dem, der ikke ved, om der er en arvelig sygdom i familien, giver 29%,
dette svar.

» Den samme tendens ses for personer, der selv lider af en alvorlig kronisk sygdom, hvor 40% svarer ”1: Fordelene
overstiger ulemperne”. Til forskel giver 29% af resten af befolkningen dette svar.

» De, der forud for undersggelsen havde hgrt om Personlig Medicin og/eller Nationalt Genom Center, er sjaeldnere
neutrale (23%) end de, der ikke havde hart om personlig medicin og/eller Nationalt Genom Center (40-41%). De,
der havde forudgaende kendskab til disse ting, svarer ogsa oftere, at der er flest fordele. 42% svarer "1: Fordelen
overstiger ulemperne” ift. resten af befolkningens andel pa 27-29%.

« Blandt personer under 30 ar svarer 19% at "1: Fordelene overstiger ulemperne”. Dette tal er 34% for personer
over 30 ar. Denne forskel skyldes seerligt, at flere yngre er neutrale (44%) end personer over 30 (35%)

Efter at have angivet deres umiddelbare holdning sa respondenterne videoen "Genetisk analyse forklaret i 10 trin” af
Nationalt Genom Center. Derudover svarede de pa de syv vidensspgrgsmal fra side otte og laeste de korrekte svar.
Efter at vaere blevet preesenteret for denne viden er respondenterne igen blevet spurgt til deres holdning.

Nedenstaende diagram viser danskernes holdning til genetiske undersggelser efter at veere blevet preesenteret for
mere information. Her ses, at andelen af neutrale er faldet fra 37% til 23%, mens andelen af personer, der svarer
"Fordelene overstiger ulemperne”, er steget fra 31% til 47%. Andelen af dem, der mener, at der er flest ulemper, og
dem, der har svaret "2 — imellem neutral og at fordelene overstiger ulemperne”, er stabil.

UMIDDELBAR HOLDNING TIL GENETISKE UNDERS@GELSER EFTER INFORMATION OM GENETISKE
UNDERS@GELSER
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UDVIKLING | HOLDNING

Holdningen til genetiske undersggelser aendres for mange, nér de far mere information. 30% af danskerne bliver
mere positive, og 7% af danskerne bliver mere negative.

BEVAGELSER FRA UMIDDELBAR TIL KVALIFICERET HOLDNING TIL GENETISKE UNDERS@GELSER

Fordeling for information om Fordeling efter information
genetiske undersogelser om genetiske undersagelser

Fordelene overstiger
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Fordelene overstiger

ulemperne: 47%

2:24%
2:23%
3:37%
3:23%
»
4:4% || —_ 4: 4%

Ulemperne overstiger [ = — Ulemperne overstiger
fordelene: 3% fordelene: 4%

De grenne streger i ovenstaende diagram viser respondenters bevaegelse mod en mere positiv holdning, mens rade

streger viser bevaegelser mod en mere negativ holdning. De gra farver er personer, der ikke andrer holdning fra far
information til efter information.

Procentangivelserne i hver kategori i venstre side viser svarfordelingen i spgrgsmalet til fordele og ulemper forud for
information om genetiske spargsmal fra forrige side, mens procentangivelserne i hgjre side viser den samlede
fordeling efter informationen om genetiske undersggelser.

Efter at at have faet information om genetiske undersggelser er 30% blevet mere positive overfor brugen af
genetiske undersgageler, mens 7% er blevet mere negative. De resterende 63% har angivet samme holdning i begge
spargsmal.

Den starste aendring sker fra den neutrale gruppe pa 37% forud for informationen, hvor starstedelen derefter svarer
enten ”1: Fordelene overstiger ulemperne” eller "2”.

Den made, danskernes holdning aendrer sig, er naturligvis athaengig af den viden, de far i spergeskemaet.



OVERVEJELSER TIL GENEREL
HOLDNING

Der er foretaget interviews bade med personer med overordnede positive holdninger og negative holdninger til
genetiske undersggelser. De overordnede perspektiver fra interviews er, at de primaere ulemper, danskere ser ved
brugen af genetiske undersggelser, er den ubehagelige viden, man som enkeltperson risikerer at fa. De fordele,
danskerne fremhaever, er mere generelle for hele samfundet og drejer sig bade om egen behandling og om mulig viden
til behandling af alle patienter i sundhedsvaesenet. Nedenstaende citater er nogle af danskernes overvejelser over,
hvilke fordele og ulemper, de vurderer, der er, ved brug af genetiske undersggelser i sundhedsveesenet.

‘ ‘ I min verden giver det mening at bruge mere, hvis man kan give en bedre

behandling til nogen patienter. Det er mest ulemper i forhold til at fa noget
viden, der kan vaere ubehagelig, der holder mig tilbage. Men i sidste ende, er det nok
det bedste for en selv i det lange Igb.

MAND, 47 AR

‘ ‘ Hvis det ellers bliver brugt rigtigt, sa taenker jeg, at der er mulighed for at

finde ud af en masse vigtige ting. Pa den made er det mere positivt end
negativt. Man kunne godt forestille sig, at det kunne blive misbrugt af eksempelvis
forsikringsselskaber. Det skal bare sikres, at viden fra undersggelserne ikke kan
misbruges, og dét er et spergsmal om lovgivning.

MAND, 45 AR

‘ ‘ Det er positivt, at man kan forebygge sygdomme, men det kan jo vaere en

negativ viden at fa. Det kan pavirke den made, man lever pa, at man far
viden om noget, man maske udsattes for senere i livet. Sa er det en ungdig
bekymring. Det er usikkerheden i, hvorvidt svaret i undersggelsen bliver en realitet,

der far mig til at vaere lidt i midten af positiv og negativ.

KVINDE, 30 AR

“ Min primzre bekymring er, hvor gransen gar, hvis man begynder at

anvende det meget i sundhedsvasenet til at vurdere, om nogen er syge
allerede inden de bliver fodt. Jeg ved ikke nok om det til at vide, hvad fremtiden
bringer. Der er sa meget med genetik, der er lidt skremmende.

MAND, 28 AR

‘ ‘ Jeg synes, det er vigtigt at fa noget at vide om arvelige sygdomme. Sarligt

i en tidlig alder, s& man kan forebygge. Selvfalgelig skal man kun have
noget at vide, hvis man siger ja til det. Men man har jo et frit valg, og det er op til en
selv, om man vil deltage eller e;.

KVINDE, 28 AR



5. HOLDNING TIL
FORSKNING | GENETISKE
UNDERSQOGELSER

Folgende sider handler om danskernes holdning til vigtigheden af forskning i
genetiske undersggelser om patienter for at udvikle mere praecise diagnoser
og mere malrettet behandling. Disse spgrgsmal er stillet, efter at
respondenterne har faet information om genetiske undersoegelser.

advice



HOLDNING TIL FORSKNING |

GENETISKE UNDERSQGELSER

Kun 3% af danskerne mener ikke, at det er vigtigt, at der forskes i genetiske undersagelser i Danmark for at

udvikle mere praecise diagnoser og behandling. Opbakningen skyldes seerligt, at mange vurderer, at det er mest

trygt, trovaerdigt og lige for alle, nar det er det offentlige sundhedsveesen, der forsker i genetiske undersggelser.

VIGTIGHED AF FORSKNING | GENETISKE UNDERS@GELSER

1% 2% 21% 26% 49%

0% 20% 40% 60% 80%

Slet ikke vigtig =2 m3 m4 mMeget vigtigt

Starstedelen af danskerne mener at forskning er meget vigtigt: 49% mener, at det er meget vigtigt og 26%,
at det er vigtigt, at der forskes i genetiske undersggelser i Danmark. 21% er neutrale og 3% mener ikke, at
det er vigtigt. Fra interviews fremgar det, at mange personers argumenter for at forskning er vigtigt, er, at
det er mere trygt og troveerdigt, at det er det danske sundhedsveesen, der forsker i genetiske
undersggelser i Danmark frem for private virksomheder med kommercielle interesser. Derudover er der
mange, der fremhaever den offentlige forsknings vigtighed, da de vurderer, at dette er til starst gavn for
patienter med forskellige sygdomme at forskningen er offentlig, end hvis forskningen i genetiske
sygdomme ikke er offentlig.

Forskel i holdning til forskning

Forskellene ligger seerligt i andelene, der mener, at det er meget vigtigt. Derfor er det dette, der

afrapporteres i det falgende:

»  54% af alle kvinder mener, at det er meget vigtigt, mens dette tal er 44% blandt maend.

« Jo eldre danskerne er, jo vigtigere mener de, det er, at der forskes i genetiske undersggelser i
Danmark. For personer under 30 &r mener 36% ,at det er meget vigtigt. 48% mellem 31 og 49 ar
mener, at det er meget vigtigt, og 57% af danskere over 50 ar mener, at det er vigtigt.

» Personer, der tidligere har deltaget i forskningsprojekter, mener i hgjere grad, at det er vigtigt. 58%, der
selv tidligere har deltaget i forskningsprojekter generelt, mener, at det er meget vigtigt sammenlignet
med 48% blandt dem, der ikke tidligere har deltaget i forskningsprojekter.

» Hyvis der er en kendt arvelig sygdom i familien, mener flere, at det er vigtigt, at der forskes i genetiske
undersggelser. 59% der ved, at der er en arvelig sygdom i familien, mener, at det er meget vigtigt.
Blandt dem, der ikke ved, om der er en arvelig sygdom i familien, er dette tal 47%.

» Blandt de danskere, der selv lider af en alvorlig kronisk sygdom, mener flere (569%), at forskning er
meget vigtigt end blandt personer, der ikke lider af en alvorlig kronisk sygdom (48%).

100%



OVERVEJELSER OM
FORSKNINGS VIGTIGHED

I lobet af alle interviews er interviewpersonernes holdning til vigtigheden af forskning afdsekket. Herunder har alle
bade taget stilling til, hvorvidt de selv ville deltage i forskning, og om de mener, at det er vigtigt, at forskningen i
genetiske undersagelser foregar i det danske sundhedsvaesen eller ej.

Nedenstéende citater er nogle af danskernes overvejelser om forskning i genetiske undersogelser:

‘ ‘ Man skal ikke bare teenke mig, mig, mig. Selvom de ikke kan sige sa meget

om resultaterne nu, kunne det jo vaere, at det kan gore en forskel for mit
barn om ti ar, at jeg deltager i forskning nu. Jeg er ikke bange for at medvirke i
forskning og selv at fa noget at vide. Det er vigtigt at hjzelpe flertallet.

KVINDE, 39 AR

‘ ‘ Jeg mener, at det er en vigtig og rigtig udvikling at forske i gener for at

kunne behandle sygdomme tidligere og bedre. Der er ikke noget, der taler
tydeligt imod at gore det i Danmark. Det er jo altid en gkonomisk prioritet, om man
vil forske i genetik eller alt muligt andet.

MAND, 62 AR

‘ ‘ Jeg kan godt se det fra forskningsperspektivet, men personligt kan jeg
vaere lidt tilbageholdende. Jeg har deltaget i forskningsforsgg for, men jeg
mener, at det altid er en personlig vurdering, hvad man vil give af oplysninger.

KVINDE, 26 AR

‘ ‘ Jeg mener grundlaggende, at det er vigtigt, at vi i Danmark hjzelper til med

forskning og traekker vores del af laesset frem for andre lande og i
medicinalindustrien. Jeg er mest tryg ved, at forskningen foregar i sundheds-
vaesenet.

MAND, 45 AR

‘ ‘ Jeg ved, at vi kan vaere med til at gore en enorm forskel ved at gere medicin

mere personlig og dermed mindske bivirkninger. Jeg synes, at det er
vigtigt, at det bliver brugt til forskning naermere end for patienten selv. Som jeg har
forstaet det, er det ikke en ret stor forskel, man kan gere for patienten endnu, sa det
er vigtigt, at vi far flere med i forskning.

KVINDE, 26 AR



6. TILLID TIL
SUNDHEDSVASENETS
HANDTERING AF
GENETISKE
UNDERSQOGELSER

Pa felgende sider afdeekkes danskernes tillid til dataopbevaring,
adgangen til genetiske undersggelser, fremtidig brug samt laegernes
anbefalinger. Disse spgrgsmal er stillet, efter at respondenterne har faet
information om genetiske undersggelser.

advice




TILLID TIL DATAOPBEVARING

Syv ud af ti danskere har tillid til, at bade forskere og det danske sundhedsvaesen opbevarer deres genetiske
oplysninger pa forsvarlig og betryggende vis. Personer med lav tillid har ofte enten egne negative oplevelser eller
vurderer generelt, at der altid kan ske menneskelige fejl, hvilket skyldes, at de ikke har fuld tillid til
dataopbevaringen.

HVOR ENIG ELLER UENIG ER DU | FGLGENDE UDSAGN? JEG HAR TILLID TIL...

Forskeres forsvarlige

behandling af oplysninger 2%3% 24% 32% 40%

Sundhedsveesnets
forsvarlige behandling af 3% 3% 23% 34% 37%
oplysninger

0% 20% 40% 60% 80% 100%
Me get uenig Uenig Hverken enig elleruenig mEnig mMeget enig

Den konkrete formulering i begge spargsmal er "Jeg har tillid til, at sundhedsvaesenet/forskere behandler mine genetiske
oplysninger pa forsvarlig og betryggende vis”.

Ca. en fierdedel af danskerne har ikke entydig tillid og placerer sig i den midterste kategori: "Hverken enig eller uenig”.
Der er ingen, der i interviews mener, at det seerligt er Nationalt Genom Center, de ikke har tillid til, men at de generelt er
nervgse for datatab og sikkerhed. Mange fremheever dog, at sikkerheden omkring genetiske oplysninger er seerlig vigtig
for dem.

Forskel i tillid til opbevaring af genetiske oplysninger

* Frainterviews med personer med lavere grad af tillid fremgar det, at personer med lavere tillid enten selv har darlige
personlige erfaringer med generel datasikkerhed eller vurderer, at der altid kan ske menneskelige fejl. Mange
vurderer, at nar mange personer har adgang til data, kan det medfere hgjere usikkerhed end hvis feerre har adgang
og at man derfor aldrig kan vide sig helt sikker.

* Personer over 50 ar har sterst tillid til dataopbevaringen, da 81% er enige i, at de har tillid til sundhedsveesenets og
forskeres forsvarlige behandling af oplysninger. Denne andel er 57% blandt personer under 30 ar.

* Lidt flere maend end kvinder er uenige i udsagnene, hvor 7 og 8% af alle meend er uenige i hhv. forskeres og
sundhedsvaesenets forsvarlige opbevaring, mens 2% og 3% af kvinderne er uenige i dette.

‘ ‘ Det er noget af de allermest personfeglsomme data. Jeg kan andre mit NemlD,
men jeg kan ikke @ndre mit DNA. Derfor skal jeg kunne vaere 100% sikker pa, at
mine data er sikre.

KVINDE, 27 AR

‘ ‘ Selvfoelgelig er der altid en risiko for, at data havner i andre hander, end man
onsker. Men jeg tror ikke, at det er saerlig interessant for andre. Og hvad vil der
ske? Det vil nok ikke starte en 3. verdenskrig. Risikoen, for at data fx hackes, er sa lille og
overstiger slet ikke min opbakning. Gevinsten kan vare sa stor.
KVINDE, 28 AR
‘ ‘ Jeg har mere tillid til forskning end til sundhedsvasenet generelt. Forskere er i
min optik mere neutrale og der er datasikkerheden allerhgjest.

KVINDE, 43 AR



TILLID TIL LAGENS
ANBEFALING OG
TILSTRAKKELIG INFORMATION

Tre ud af fire har tillid til, at hvis laegen anbefaler en genetisk undersagelse, er det fordi, at undersagelsen vil
kunne bidrage med brugbar viden i forhold til ens egen sundhed og eventuelle behandling. Generelt udtaler de
fleste danskere, at de har stor tillid til deres egen laege og sundhedsvaesenet generelt.

HVOR ENIG ELLER UENIG ER DU | FGLGENDE UDSAGN? JEG HAR TILLID TIL...

Laegers opmaerksomhed pa

Laegens anbefaling af genetisk
behandling

tilstaekkelig information og 3% 2% 24% 38% 33%
vejledning
0% 20% 40% 60% 80% 100%
Me get uenig Uenig Hverken enig elleruenig mEnig mMeget enig

De konkrete formuleringer til spgrgsmalene er: "Jeg har tillid til, at hvis laegen anbefaler mig en genetisk undersggelse,
er det fordi, at undersggelsen vil kunne bidrage med brugbar viden i forhold til min sundhed og eventuelle behandling”,
og "Jeg har tillid til, at laegerne er opmaerksomme pa at sikre, at jeg far tilstraekkelig information og vejledning til at
treeffe de valg om behandling, der er bedst for mig, hvis jeg skulle blive tilbudt en genetisk undersggelse”.

De, der er forbeholdne i deres tillid til l&=gens anbefalinger og tilstraekkelig information, fremhaever i interviews, at dette
skyldes, at sundhedsvaesenet er et stort system, og det derfor er sveert at have entydig tillid til alle lseger og deres
prioritering af tid til hver patient. Der er ikke nogen, der fremhaever, at de seerligt har mistillid til leegens radgivning
vedrgrende genetiske undersggelser.

Forskel i tillid til lzgens anbefaling og tilstraakkelig information

* Flere kvinder (83%) end maend (70%) har tillid til laegens anbefaling af genetisk undersggelse.

* Yngre personer har lavere tillid til leegens anbefalinger. 61% under 30 ar har tillid til dette. 76% mellem 31 og 49 ar
og 87% af danskerne over 50 ar. Denne forskel skyldes dog seerligt, at flere yngre placerer sig i midten (32% under
30 ar) end eeldre (11% over 50 ar).

* Des &ldre danskerne er, des mere tillid har de til, at laegerne er opmaerksomme pa at give tilstraekkelig information:
54% under 30 ar har tillid til dette. 71% har tillid til dette blandt personer mellem 31 og 49 ar, og 81% af alle over 50
ar.

* Personer, hvor der er en kendt arvelig sygdom i familien, har lidt starre tillid til, at leegen giver tilstreekkelig
information (76%) end resten af befolkningen (72%).

‘ ‘ Selvfolgelig har la2gerne ikke uendelig meget tid, men jeg tror pa, at man ikke

bare overlades fuldstaendig til sig selv. Generelt synes jeg, at jeg far god
vejledning hos min laege og pa sygehuset, sa det stoler jeg pa, at jeg ogsa ville fa, hvis jeg
skulle blive tilbudt en genetisk undersggelse.

KVINDE, 27 AR

‘ ‘ Jeg har ikke sa meget kontakt til min egen lage, sa jeg kan ikke vurdere, om jeg
kan have tillid eller ej. Det er jo ogsa forskelligt fra laege til laege, om de giver sig
tid til at forklare alting, sa alle kan forsta det... derfor er jeg lidt i tvivl.

KVINDE, 43 AR



TILLID TIL LIGE
ADGANG OG ANVENDELSEN

De fleste danskere har tillid til, at oplysninger fra en genetisk undersogelse kun anvendes til formal af vaesentlig
samfundsmeessig interesse. Kun 6% har ikke tillid til dette. Der er flest, der er i tvivl om, hvorvidt alle danskere far
lige adgang — hvor 65% dog forsat har tillid til det. Flere udtaler i interviews, at denne usikkerhed skyldes, at
sundhedsveesenet ikke altid er lige, og at usikkerheden ikke er seerligt for brug af genetiske undersggelser.

HVOR ENIG ELLER UENIG ER DU | FGLGENDE UDSAGN? JEG HAR TILLID TIL...
At oplysninger fra genetiske
undersggelser kun anvendes til

formél af vessentlig 3%3g 24% 34% 36%

samfundsmaessig interesse

At danskerne far lige adgang il
genetiske undersggelser
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Formuleringen til begge spargsmal er: "Jeg har tillid til, at oplysninger fra en genetisk undersggelse af mig kun
anvendes i forbindelse med patientbehandling og forskning af veesentlig samfundsmaessig interesse” og "Jeg har tillid
til, danske patienters adgang til at fa tilbudt genetiske undersggelser i sundhedsvaesenet sker pa lige og rimelige vilkar”.

De, der har mistillid eller placerer sig i midten, siger i interviews, at de ikke er saerligt mistillidsfulde i forhold til Nationalt
Genom Center eller genetiske undersggelser, men udtrykker naermere, at de generelt er forbeholdne overfor, hvorvidt
der er lighed i sundhedsveesenet, eller hvad undersggelser anvendes til.

Forskelle i tillid til lige adgang og anvendelsen

* Kvinder har lidt hgjere tillid til, at oplysninger fra genetiske unders@gelser kun anvendes til formal af vaesentlig
samfundsmeessig interesse. Dette har 77% af alle kvinder tillid til ift. 65% af alle maend.

* Der er ikke demografiske forskelle i danskernes tillid til, om alle far lige adgang til genetiske undersagelser.

hackes. Der er ikke noget, der er sikkert i den her verden. Nar flere
mennesker far adgang til data bliver det mere usikkert. Det er svart at anonymisere
og derfor problematisk, hvis det havner i en tredjeparts haender. Sa det er vigtigt,
ikke at undervurdere datasikkerhed.

‘ ‘ Min grundlzeggende forestilling er, at hvis noget er vigtigt nok, sa kan det

MAND, 46 AR

‘ ‘ Det er vigtigt, at der ikke er forskelsbehandling - at alle danskere far lige og

samme muligheder. Det tror jeg ogsa langt hen ad vejen er muligt.
Medmindre der er meget, der ender i privat regi i stedet for det offentlige. Men det er
jo ikke anderledes med genetiske undersggelser og eventuel privatisering af dette
end i dag, hvor man kan tilkebe sig hurtigere behandling i det private.

MAND, 45 AR
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7. HYPOTETISK
ADFZARD | RELATION
TIL GENETISKE

UNDERSQOGELSER

| det folgende afsnit afdaekker vi danskernes forventede adfaerd i to
forskellige situationer: 1) Hvad ville danskerne gere, hvis deres laege
anbefalede dem en genetisk undersggelse? 2) Hvilken tilbagemelding
om resultater ville de foretrakke fra deres pargrende? Disse spgrgsmal
er stillet, efter at respondenterne har faet information om genetiske
undersggelser.

advice



EGEN ADFARD

84% af danskerne forventer, at de selv ville sige ja, hvis laegen anbefalede dem en genetisk undersggelse.

VILLE DU SELV TAGE IMOD EN GENETISK UNDERS@GELSE, HVIS LAEGEN ANBEFALEDE DET?

Ja, det er jeg sikker pa, at jeg ville 49%
Ja, det tror jeg, at jeg ville 35%
Nej, det tror jeg ikke, at jeg ville 7%
Nej, det er jeg sikker pa, at jeg ikke ville 2%

Ved ikke 7%

Halvdelen af danskerne er helt sikre p3, at de ville sige ja, mens lidt over en tredjedel tror, de ville sige ja. 7%
svarer henholdsvis, at de ikke tror, at de ville tage imod en genetisk undersggelse eller "Ved ikke”, mens 2%
er sikre pa, at de ikke ville tage imod en genetisk undersggelse.

| interviews forteeller flere, der var i tvivl og svarede "Ved ikke” i spagrgeskemaet, at dette skyldes, at det ville
afhaenge meget af den enkelte situation, og at de endnu ikke har nok viden om genetiske undersggelser og
ville have brug for at tale personligt med en lsege og undersgge emnet selv. De, der svarer, at de ville sige ja
til en genetisk undersggelse, forteeller typisk, at de ser flere fordele end ulemper ved at sige ja. De fleste
fremhaever, at selvom det potentielt kan give dem noget ubehagelig viden, vil de hellere fa& denne viden og
eventuelt pabegynde forebyggelse eller behandling. Flere af dem, der i spgrgeskemaet svarer, at de ikke vil
tage imod en genetisk undersggelse, siger i interviews, at dette skyldes, at de ikke ville tage imod en genetisk
undersggelse i hvilkken som helst sammenhaeng, men ville vurdere alt afheengigt af hvor alvorlig sygdommen,
de var i behandling for, var. Der er ingen i interviews, der siger, at de aldrig i nogen sammenhaeng ville tage
imod en genetisk undersggelse.

Andelen af personer, der siger, at de ville sige ja til en genetisk undersggelse pa samlet 84%, er samme
niveau som i 2016, hvor Advice ogsa lavede en spgrgeskemaundersggelse om dette, hvor 83% svarede ja.

‘ ‘ Man skal tage stilling til, at der er en risiko for, at man far noget at
vide, som man ikke har lyst til at vide. Det bliver man ngadt til at beslutte sig

for inden undersggelsen. Derfor er en personlig snak med laagerne og ens familie ret

vigtig.

KVINDE, 30 AR

‘ ‘ Jeg ville foretreekke, at man kiggede pa den enkelte sygdom. Det er vigtigt,

ikke at bekymre sig om noget, man ikke kan gore noget ved. Jeg vil helst
leve i lykkelig uvidenhed. Men det er vigtigt ikke at tage valget fra patienten. Og det
er vigtigt at opfordre til, at man taler meget om det i familien inden.

MAND, 46 AR



FORETRUKNE SVAR

Starstedelen af danskerne ville foretreekke at fa alt at vide, hvis deres neere pararende fik foretaget en genetisk
undersggelse, der kunne have betydning for dem selv. Kun 5% onsker ikke at f& noget at vide.

HVORDAN VILLE DU FORETRAKKE AT FA TILBAGEMELDING OM RESULTATERNE FRA DIN
PARGRENDES GENETISKE UNDERS@GELSE?

Jeg ville foretraekke at fa noget at vide uanset om
der findes behandlings- eller 58%
forebyggelsesmulighed eller ej

Jeg ville foretreekke kun at fa noget at vide, hvis
der findes en behandlings- eller 24%
forebyggelsesmulighed

Jeg ville foretreekke ikke at fa noget at vide 5%

Ved ikke 12%

Den klare tendens i spgrgeskemabesvarelserne er, at danskerne gnsker enten det fulde svar, eller svar hvor
der findes en forebyggelses- eller behandlingsmulighed.

| de uddybende interviews er mange meget reflekterede over dette spgrgsmal og siger, at selvom
besvarelserne er meget entydige, er det et sveert spgrgsmal at svare pa: Det er meget afhaengigt af
situationen, sygdommens alvorlighed, som man undersgges for, og resten af familiens tanker og holdninger.

‘ ‘ Det er et stort etisk dilemma, hvad man selv ville gere og have af viden.
Jeg vil gerne vide det, hvis man kan gere noget ved det, der er til fordel for

mig. Men det er vel sveaert at vurdere for leegerne, hvorvidt en potentiel sygdom er

relevant at fortalle mig om, og om forebyggelsesmulighederne er gode nok

MAND, 62 AR

‘ ‘ Sundhedsvaesenet har bade tavshedspligt og oplysningspligt. Sa pa den

ene side har min sgster ret til at holde et svar for sig selv. P4 den anden
side ville det vaere grotesk ikke at fortaelle mig det, hvis det kunne hjelpe mig. Det
ma nok komme an pa alvorsgraden af sygdommen.

KVINDE, 39 AR

‘ ‘ Jeg har selv en kronisk sygdom, der bred ud, da jeg var teenager. Jeg har

ofte overvejet, om jeg ville leve mit liv anderledes, hvis jeg havde vidst det
noget for. Jeg er glad for ikke at have faet det at vide tidligere. Det har varet rart at
leve livet indtil da uden bekymringer. Men man kan jo maske ogsa fa oplysninger,
der kan vaere med til at redde ens liv.

KVINDE, 26 AR



8. METODE OG BILAG

Undersggelsens metode gennemgas step by step i dette afsnit.
Herefter er det kvantitative spergeskema indsat som bilag.

N

advice



METODE

Datagrundlaget for denne analyse bygger pa:

* Fire testinterviews af spgrgeskemaet

* 1.047 komplette besvarelser i en national
repreesentativ spgrgeskemaundersggelse

* 12 opfalgende telefoninterviews

De fire testinterviews

Forud for lanceringen af spgrgeskemaundersggelsen er
der foretaget fire testinterviews af skemaet med
tilfaeldigt udvalgte danskere om deres forstaelse af
spargeskemaet. Alle deltagere er blevet bedt om at
"teenke hgijt” gennem deres gennemfarelse af
spgrgeskemaet og uddybem hvordan de forstar hvert
enkelt spgrgsmal og informationen, der gives i skemaet.

Disse deltagere er rekrutteret gennem Userneeds
panel.

Herefter er skemaets formuleringer tilpasset for at sikre
bedst mulig feelles forstaelse blandt befolkningen.

Test af spergeskemaet er foregaet i oktober 2019.

Sporgeskemabesvarelser

Spergeskemaet er udfert i aldersgruppen 18-70 ar
blandt et nationalt repraesentativt udsnit af Userneeds
80.000 panelmedlemmer.

Spargeskemaet er udviklet af Advice med inddragelse
af medarbejdere fra Nationalt Genom Center, Danske
Regioner, Sundheds- og ZAldreministeriet, herunder
Etisk udvalg og Patient- og borgerudvalget.

Skemaet afdeekker indledningsvis demografiske
baggrundsspgrgsmal.

Herefter afdeekkes umiddelbart kendskab og holdning
gennem associerede ord til genetiske undersggelser, et
holdningsspergsmal og faktaspergsmal. De faktuelle
spgrgsmal giver desuden respondenterne noget gget
viden om genetiske undersggelser, idet de korrekte
svar efterfglgende preesenteres. Dette sikrer, at alle
respondenter efterfglgende besvarer skemaet med
samme grundlaeggende viden.

Herefter blev deltagerne bedt om at se videoen fra
Nationalt Genom Center: "Genetisk analyse forklaret i
10 trin”.

Derefter har respondenterne forholdt sig til deres
forventede adfeerd bade som patient, pargrende og ved
sekundeert brug.

Spergsmalet til holdningen til, hvorvidt fordele
overstiger ulemper, eller ulemper overstiger fordele,
blev herefter gentaget for at se, hvorvidt den givne
information om genetiske undersggelser fra de faktuelle
spgrgsmal og videoen har pavirket deres
grundleeggende holdning i en negativ, neutral eller
positiv retning.

Afslutningsvis svarede alle respondenter pa en raekke
uddybende baggrundsspargsmal om sygdomsbhistorik i
familien, relation til sundhedsvaesenet og kendskab til
Nationalt Genom Center og Personlig Medicin. Disse
spgrgsmal anvendes til at se, hvorvidt udvidede
baggrundsinformationer pavirker besvarelser i de
resterende spagrgsmal i spgrgeskemaet.

Hele spgrgeskemaet findes i bilag 1.
Indsamling foregéet i november-december 2019.

De opfalgende telefoninterviews
De 12 telefoninterviews er rekrutteret af Advice blandt

de respondenter, der i spgrgeskemaet har givet tilsagn
om at deltage i et opfglgende interview.

Rekrutteringen er lavet med et gnske om at fa
perspektiver fra personer med forskellig holdning til
genetiske undersggelser i det danske sundhedsveesen.
Der er desuden forsggt at opna spredning pa alder, ken
og geografi.

Alle telefoninterviews har uddybet den enkelte persons
besvarelse i spgrgeskemaet og varet ca. 30 minutter.

De opfalgende interviews er udfert i december 2019.
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Tak fordi du deltager i denne spargeskemaundersggelse.

Dine svar bliver behandlet anonymt og vil blive brugt til at forsta, hvad danskerne taenker
om brugen af viden om gener i det danske sundhedsvasen.

Svarene vil indga i Nationalt Genom Centers arbejde med at udvikle informationsmateriale
til patienter, der far foretaget en genetisk analyse. Maske tenker du, at du ikke ved ret
meget om omradet, men vi er netop interesserede i svar fra bade dem, der ved meget, og
dem, som ved mindre om dette omrade.

Det tager ca. 10 minutter at besvare sporgeskemaet.

Hvad er dit ken?
1) a Mand
2) a Kvinde
(3) Q Andet
Hvad er din alder?

Hvad er din hgjest gennemfgrte uddannelse?

1) Grundskole/folkeskole (eller realeksamen)

2) Gymnasial uddannelse (STX/HF/HH/HTX/HHX)
(3) Erhvervsfaglig uddannelse

(4) Kort videregaende uddannelse under 3 ar

(5) Mellemlang videregaende uddannelse 3-4 ar
(6) Lang videregaende uddannelse 5 ar eller mere
(7) UQAndet (angiv venligst):

oooooO

Hvilken region bor du i?
(1) O Region Syddanmark

(2) O Region Midtjylland
(3) O Region Nordjylland
(4) O Region Sjeelland
(5) URegion Hovedstaden

Folgende spergsmal handler om brugen af genetiske undersggelser i forbindelse med patientbehandling og forskning i
sundhedsvaesenet.

Du vil senere blive preesenteret for mere uddybende information.
| forste omgang er vi interesseret i dine umiddelbare tanker.

Har du hert om, at patienter i sundhedsvaesenet i nogle situationer kan fa foretaget genetiske undersggelser og pa den
made fa stillet mere prascise diagnoser, der kan forbedre behandlingen?

1) Q Ja

2) O Nej

Hvilke tre ord teenker du pa, nar du herer om genetiske undersggelser i forbindelse med patientbehandling og forskning i
sundhedsvaesenet?

Angiv mindst ét ord, der falder dig ind. Skriv gerne flere ord.
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Angiv, om de(t) ord, du har skrevet, er udtryk for en positiv, neutral eller negativ association til genetiske
undersggelser i sundhedsvasenet.

Positiv Neutral Negativ
Ord 1 ma 2Q 3 a
Ord 2 ma 2Q 3 a
Ord 3 ma 2Q 3 a

Hvad er din umiddelbare holdning til at bruge genetiske undersggelser i forbindelse med
patientbehandling?

(1) O 1: Jeg mener, at fordelene overstiger ulemperne

(2) 2

(©) 3

“4) 4

(5) 5: Jeg mener, at ulemperne overstiger fordelene

[y Wy Wy

Du stilles nu syv faktuelle spgrgsmal om brugen af genetiske undersggelser i sundhedsvaesenet. Det
forventes ikke, at du kan svare rigtigt pa alle spgrgsmalene. Du bedes blot give dit bedste bud pa det
rigtige svar. Efter hvert spergsmal, vil det rigtige svar fremga.

Far man som patient mulighed for og hjeelp til at tage stilling til, om man vil have foretaget en genetisk analyse?
(1) Q Ja, stillingtagen vil ske i sammenhaeng med en samtale med en leege.
(2) O Nej, men man kan pa egen hand sgge information og pa den made tage stilling forud for undersggelsen

Far man som patient mulighed for og hjzlp til at tage stilling til, om man vil have foretaget en genetisk
analyse?

Ja, stillingtagen vil ske i sammenhaeng med en samtale med en leege, der ogsa kan give patienten betaenkningstid
og skriftlig information. En omfattende genetisk analyse kraever et skriftligt samtykke.

For hvilke patienter kan genetiske undersggelser give brugbar viden om fx arsag til sygdom og
behandling?

(1) O Bade patienter med arvelige sygdomme og patienter med sygdomme, der ikke er arvelige
(2) O Kun personer med arvelige sygdomme

For hvilke patienter kan genetiske undersggelser give brugbar viden om fx arsag til sygdom og
behandling?

Genetiske undersggelser bruges bade til patienter med arvelige sygdomme og patienter med sygdomme der ikke
er arvelige. Eksempelvis kan genetiske undersggelser hjeelpe med at finde den bedste kreeftbehandling for
kreeftsyge, selvom kreeften ikke ngdvendigvis er arvelig.
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Hvor ofte paviser genetiske undersggelser den genetiske arsag til sygdom hos patienter med tegn pa
arvelig sygdom?

(1) Q I op til halvdelen af tilfaeldene

(2) Q I nzesten alle tilfaelde

Hvor ofte paviser genetiske undersggelser den genetiske arsag til sygdom hos patienter med tegn pa
arvelig sygdom?

| nogle tilfaelde kan man finde en genetisk arsag hos neesten halvdelen af de patienter, der har tegn pa arvelig
sygdom. | de gvrige tilfeelde er det aktuelt ikke muligt for laegen at konkludere noget fra den genetiske
undersggelse, da resultaterne enten ikke viser noget eller er for uklare til at kunne bruges. Med tiden forventes
det, at endnu flere kan fa en praecis diagnose.

Hvad kan en omfattende genetisk undersggelse, der foretages for at undersgge en konkret sygdom, vise?
(1) 0 Undersggelsen viser alene resultater, der omhandler den sygdom, patienten undersgges for

(2) 0 Omfattende genetiske undersggelser kan vise risiko for andre alvorlige sygdomme, end den, der
undersgges for

Hvad kan en omfattende genetisk undersggelse, der foretages for at undersgge en konkret sygdom, vise?
De omfattende genetiske undersggelser, som bliver brugt stadig oftere i sundhedsvaesenet, ager chancen for en
preecis diagnose, men kan samtidig vise, at du har forhgjet risiko for andre alvorlige sygdomme end den, du
undersgges for (sakaldte sekundaere fund), fx en arvelig hjertesygdom eller hjernesygdom. Hvis du som patient
tilbydes en omfattende genetisk analyse, vil du pa forhand skulle tage stilling til, om du vil have tilbagemelding om
eventuel risiko for andre sygdomme. Normalt vil leegerne desuden starte med at sgge snaevert, og herved er
sandsynligheden for sekundaere fund ogsa meget lille.

Hvis laegerne finder et sygdomsdisponerende gen, vil du sa med sikkerhed fa en bestemt sygdom senere
i dit liv?

(1)QJa

(2) Q Nej

Hvis laegerne finder et sygdomsdisponerende gen, vil du sd med sikkerhed fa en bestemt sygdom senere
i dit liv? Genetiske undersggelser kan vise gget risiko for forskellige sygdomme, men risikoen er sjeeldent sa
stor, at du med sikkerhed vil blive syg. Det betyder, at patienter i nogen tilfeelde skal veelge, om de vil tage imod
den forebyggende behandling uden at vide, om de vil blive ramt af den pagseldende sygdom. Forebyggende
behandling kan i nogle tilfaelde kraeve medicinske indgreb, der i sig selv er omfattende.

Hvis du har faet foretaget en genetisk undersegelse, der viser, at du har hgj risiko for en alvorlig, arvelig
sygdom, kan det have sundhedsmaessig betydning for dine nzere slaegtninge sasom sgskende eller bern?
(1)QJa

(2) Q Nej

Hvis du har faet foretaget en genetisk undersegelse, der viser, at du har hgj risiko for en alvorlig, arvelig
sygdom, kan det have sundhedsmaessig betydning for dine nzere slaegtninge sasom sgskende eller bern?

Der er op til 50% sandsynlighed for, at dine sleegtninge i farste led (barn, helsgskende) har arvet den samme
ggede risiko.

Ma resultaterne fra din omfattende genetiske undersggelse blive brugt af andre end sundhedsvasenet
eller forskere?

(1)QJa

(2) Q Nej
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Ma resultaterne fra din omfattende genetiske undersggelse blive brugt af andre end sundhedsvasenet
eller forskere?

Nej, det er fx ikke lovligt for sagsbehandlere i kommunen, arbejdsgivere eller forsikringsselskaber at bruge

resultater fra dine genetiske undersggelser til at vurdere dig. Du kan desuden beslutte, at de genetiske
oplysninger fra din omfattende genetiske undersggelse ikke ma anvendes i forskningsprojekter

Du skal nu se en kort forklarende film om genetiske undersggelser.
Nar du har set hele filmen, skal du trykke pa "Neeste”. Videoen tager to minutter.

Din lzege pa hospitalet modtager
nu resultatet af din genetiske analyse,
og forklarer dig hvordan det

kan anvindes i din behandling.
erfarent og specialiseret team

pa hospitalet tolker pa dine
eventuelle genforandringer

med fokus pa at forklare

De fglgende spegrgsmal handler om potentielle situationer, man som patient og pargrende kan sta i i forbindelse
med brugen af genetiske undersggelser i sundhedsvaesenet, hvor vi vil bede dig forholde dig til, hvad du ville
gere. Det er naturligvis ikke muligt at vide, preecis hvordan du vil have det og veelge i den pagaeldende situation.
Du bedes derfor blot svare ud fra, hvad du tror, du ville gere.

din sygdom og igangsatte
en bedste behandling af dig.

Ville du selv tage imod en genetisk undersogelse, hvis lagen anbefalede det?
(1) 4 Ja, det er jeg sikker pa, at jeg ville

(2) Q Ja, det tror jeg, at jeg ville

(3) Q Nej, det tror jeg ikke, at jeg ville

(4) O Nej det er jeg sikker pa, at jeg ikke ville

(5) Q Ved ikke

Forestil dig, at en af dine sgskende er i behandling i sundhedsvasenet. Personen far foretaget en

genetisk undersggelse, der viser hgj risiko for en alvorlig sygdom. Resultaterne fra deres genetiske
undersggelse kan have betydning for dig, da du selv kan have arvet samme genvariant.

Hvordan ville du foretraekke at fa tilbagemelding om resultaterne pa din parerendes genetiske
undersggelse?

(1) 4 Jeg ville foretreekke ikke at fa noget at vide

(2) 4 Jeg vil foretreekke kun at fa noget at vide, hvis der findes en behandlings- eller forebyggelsesmulighed

(3) 4 Jeg vil foretreekke at fa noget at vide, uanset om der findes behandling- eller forebyggelsesmulighed eller ej
(4) Q Andet:

(5) Q Ved ikke

Hvis du som patient skal have foretaget en omfattende genetisk undersggelse, har du mulighed for at
bede om, at dine oplysninger ikke ma bruges til sundhedsforskning.

Ville du det?

(1) 4 Ja, det er jeg sikker pa, at jeg ville

(2) Q Ja, det tror jeg, at jeg ville

(3) Q Nej, det tror jeg ikke, at jeg ville

(4) O Nej det er jeg sikker pa, at jeg ikke ville

(5) Q Ved ikke

Du har nu faet en raekke oplysninger om, hvad brugen af genetiske undersggelser i sundhedsveesenet
indebaerer. Vi vil derfor gerne hgre din holdning igen:

Hvad er din umiddelbare holdning til at bruge genetiske undersggelser i forbindelse med behandling?
(1) Q 1: Jeg mener, at fordelene overstiger ulemperne

(2)@2

3)@s

4)Q4

(5) U 5: Jeg mener, at ulemperne overstiger fordelene
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Hvilke fordele mener du, der kan vaere ved brug af genetiske undersggelser i sundhedsvaesenet?

Hvilke udfordringer eller dilemmaer mener du, at der kan vaere ved brug af genetiske undersggelser i
sundhedsvasenet?

Hvor vigtigt mener du, det er, at forskere undersgger genetiske data om danske patienter for at udvikle
mere pracise diagnoser og mere malrettet behandling?

(1) a 1: Slet ikke vigtigt
(2) a 2

(3) a 3

(4) a 4

(5) a 5: Meget vigtigt

Hvor enig er du i felgende udsagn? Jeg har tillid til...
1: Meget enig 2: Enig 3: Hverken enig eller uenig 4: Uenig 5: Meget uenig

at hvis leegen anbefaler mig en genetisk

undersggelse, er det fordi, at

undersggelsen vil kunne bidrage med mAa @4 @4 @3 &4
brugbar viden i forhold til min sundhed og

eventuelle behandling?

at laegerne er opmaerksomme pa at sikre,
at jeg far tilstraekkelig information og
vejledning til at treeffe de valg om

. . . mQ @4 @4 @d 4
behandling, der er bedst for mig, hvis jeg

skulle blive tilbudt en genetisk

unders@gelse?

at danske patienters adgang til at fa
tilbudt genetiske undersggelser i
toucty sre g ) I ma @4 @4 @d 4
sundhedsveesenet sker pa lige og

rimelige vilkar?

at sundhedsvaesenet behandler mine
genetiske oplysninger pa forsvarlig og = @4 @Q @d 4
betryggende vis?

at forskere behandler mine oplysninger
pa forsvarlig og betryggende vis, nar de "3 @4 @Q @ 4
anvendes i konkrete forskningsprojekter?

at oplysninger fra en genetisk

undersggelse af mig kun anvendes i

forbindelse med patientbehandling og m3a @4 @4 @3 &4
forskning af vaesentlig samfundsmeessig

interesse?
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Folgende spergsmal handler om din kontakt til sundhedsvaesenet.

Har du inden for de seneste 6 maneder varet i kontakt med sundhedsvasenet? (Det er muligt at angive
flere svar)

(1) @ Ja, som patient

(2) Q Ja, som pargrende til en patient

(3) @ Ja, som en del af mit arbejde (fx som ansat i sundhedsvaesenet)

(4) Q Andet, uddyb venligst:

(5) Q Nej

(6) 1 Dnsker ikke at svare

Hvor tilfreds eller utilfreds er du generelt med din kontakt med sundhedsvasenet de seneste 6 maneder?
(1) Q Meget tilfreds

(2) Q Overvejende tilfreds

(3) Q Hverken tilfreds eller utilfreds

(4) Q Overvejende utilfreds

(5) Q Meget utilfreds

(6) Q Ved ikke

Lider du af en alvorlig kronisk sygdom?
(1)QJa

(2) Q Nej

(3) U Dnsker ikke at svare

Lider en af dine na@rmeste parerende af en alvorlig kronisk sygdom?
(1)QJa

(2) Q Nej

(3) U Dnsker ikke at svare

Har du fer dette spergeskema hert om ”personlig medicin”?
(1)QJa
(2) Q Nej

Har du for dette spergeskema hort om Nationalt Genom Center?
(1)QJa
(2) Q Nej

Har du nogensinde deltaget i et forskningsprojekt om sygdom og sundhed?
(1)QJa

(2) Q Nej

(3) Q Ved ikke

(4) O Dnsker ikke at svare

Er der en kendt arvelig sygdom i din familie?
(1)QJa

(2) Q Nej

(3) Q Ved ikke

(4) O Dnsker ikke at svare

Har du selv nogensinde faet foretaget en genetisk undersggelse?
(1) Q Nej

(2) Q Nej, men jeg er blevet tilbudt det og sagde nej

(3) U Ja, jeg har selv opsggt muligheden

(4) Q Ja, i forbindelse med behandling i det offentlige sundhedsveesen
(5) Q Ja, i forbindelse med et forskningsprojekt

(6) Q Ved ikke
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Hvorfor fik du foretaget en genetisk undersggelse i forbindelse med behandling i det danske
sundhedsvasen? Sat gerne kryds i flere valgmuligheder

(1) 4 Pa grund af en arvelig sygdom i min familie

(2) Q For at finde en arsag til min sygdom

(3) Q For at finde en arsag til en pargrendes sygdom

(6) Q Andet, uddyb venligst:

Hvorfor sagde du nej til at fa foretaget en genetisk undersegelse? Sat gerne kryds i flere valgmuligheder
(1) O Jeg kendte ikke nok til genetiske undersggelser

(2) Q Det interesserede mig ikke

(3) U Jeg onskede ikke viden om min eventuelle risiko for sygdom

(4) Q Jeg var bekymret for, hvad resultatet kunne vise

(5) 4 Jeg var bekymret for at skulle forteelle om et darligt resultat til venner/familie/kolleger

(6) Q Jeg var bekymret for, at informationen om mine gener kunne ende i de forkerte haender, f.eks.
forsikringsselskaber

(7) Q Andet, uddyb venligst:

Hvis du har nogen afsluttende kommentarer, du gerne vil tilfgje til denne undersggelse, kan du skrive dem her.
Hvis du ikke har nogen afsluttende kommentarer, skal du blot trykke pa "Neeste”.

Afsluttende kommentarer:

Vi vil gerne vide mere uddybende, hvad den danske befolknings holdninger til brugen af genetiske undersggelser
i sundhedsvaesenet er. Derfor foretager vi nogle opfalgende telefoninterviews. Telefoninterviewet vil tage ca. 30-
45 minutter pa et tidspunkt, der passer dig i de kommende uger. Som tak for din deltagelse far du et gavekort pa
300 kr. til Gavekortet.dk. Ved at give dine informationer i nedenstaende felter, giver du samtykke til, at vi
opbevarer din besvarelse sammen med dit navn og telefonnr. Dine besvarelser og informationer opbevares
sikkert og deles ikke med andre. Dine svar i interviewet vil ligesom dette spagrgeskema blive behandlet anonymt.

Hvis du ikke @nsker, at vi kontakter dig, skal du blot trykke pa "Neeste”.

Hvis du har lyst til at deltage i et opfelgende interview, skal du udfylde nedenstaende information:

Navn:

Telefonnummer:

Tusind tak for din besvarelse. Tryk "Naeste” for at afslutte din besvarelse.

Tak for din deltagelse. Tryk pa "Afslut" for at sende dine svar



