Nio av tio svenskar vill bli
informerade om en arftlig cancerrisk

En opinionsstudie som undersoker fragan om att
dela och ta emot riskinformation som kan férebygga sjukdom

Forskningsledare: Anna Rosén, Umea universitet

Sammanfattning/introduktion

Sammanfattning av resultat: Svenskar har tydliga asikter om kommunikation av genetiska
risker for cancer. 9 av 10 vill veta, och 9 av 10 vill att slaktingarna far veta om en okad risk for
cancer i familjen. En majoritet foredrar &ven att sjukvarden informerar bade dem sjélva och
sléktingarna, foretradesvis via brev eller telefon.

Introduktion: Manniskans genom bestammer inte bara hur vi ser ut och beter oss, men hur vi
star emot eller drabbas av vissa sjukdomar. Sedan 80-talet kanner vi till ett antal genvarianter
som ger en 6kad risk for cancer, varianter som idag kan identifieras via ett blodprov som skickas
pa genetisk analys. For den som har oturen att bara pa en sadan variant finns férebyggande vard
som drastiskt kan sénka risken for insjuknande eller déd i cancer. Om en éarftlig risk bekraftas

via testning sa forvantas personen sjéalv
sprida riskinformation till  berdrda
sléktingar. Forskning visar dock att
knappt halften av dem som skulle kunna
fa forebyggande vard idag inte nas. Nar
informationen stannar i ett sléktled, dkar
risken att personer insjuknar eller dor i
cancer fast det skulle ha kunnat
forhindras, eller upptéackas i tid for en
framgangsrik behandling.

Syfte

Syftet med att beskriva den svenska
allmanhetens  asikter om  genetisk
riskinformation var att béattre forsta
manniskors syn pa, och attityder kring,
spridning av ké&nslig halsoinformation. Att
forebygga sjukdom &r ofta ett lagarbete
mellan  personal inom halso- och
sjukvarden och privatpersoner. Om vi vill
utveckla denna samverkan behdver vi
battre insikt i hur svenskars énskemal,
preferenser och forvantningar ser ut.

Data och metod

Omkring 1800 slumpmassigt utvalda
personer mellan 18-75 ar bjods in att delta
I studien. Nastan tusen svenskar (n=977)
besvarade forskarnas enkat som innehdll

olika scenarier. | ena fallet fick de svarande
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Figur 1. Skulle du vilja veta om nagon i familjen utretts for arftlig risk for
tjocktarmscancer?



ta stallning till hur det vore att vara en berdrd slakting till nagon som gjort en genetisk utredning
och hur en da skulle vilja fa, eller inte fa information. | det andra fallet fick en svara om en
skulle vilja dela med sig av information om en sjélv gjort en genetisk utredning och funnit en
forhojd arftlig cancerrisk. Sedan ingick aven fragor om hur och pa vilket sétt de svarande helst
ville fa riskinformationen. Svaren fran enkaten presenteras i tabeller och diagram.

Resultat

Studien, visar att svensk allmanhet har tydliga preferenser vad géller spridning av personlig
genetisk information. 9 av 10 svenskar svarade att de skulle vilja fa, och dven dela, genetisk
information om en &rftlig cancerrisk till sin slakt.

Figur 1, kommentar: De gra staplarna &r svar i scenariot da vissa individer i familjen har en 6kad risk
med 10 procent for tarmcancer. De svarta staplarna visar svaren i ett scenario dar livstidsrisken for
tarmcancer ar 70 procent. Figuren visar att risknivan inte verkar spela sa stor roll. | bada scenarierna
vill 9 av 10 (89,2 and 90,6%) svenskar fa information om sin slaktings utredning om en arftlig
cancerrisk.

En majoritet av de svarande foredrog ocksa att fa information fran halso- och sjukvarden direkt,
inte fran en familjemedlem eller sldkting som lange ansetts vara det vanligaste.
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Preferensen att sjukvarden informerar ar
tydligare ndr en sjalv ska ta emot
information, 4 av 5 svenskar hade

Onskat att nagon i varden gav dem

informationen. Aven om siffrorna ar lite
%6.2 201 lagre till vanster, sa ar det fortfarande en
majoritet (ndstan 3 av 5 svenskar) som

svarar att de hade velat lamna Over
14 Other 110 ansvaret att informera sléktingar om en
Okar arftlig risk for cancer i familjen.

57.7 - Healthcare 8 80.1

39.0 -  Family/relative 18.1

4 | 13 Avslutande diskussion
ik of CRC Hur sjukvarden ska hantera genetisk
o 0% information som kan hjélpa till att
H 0% i NA 1% forebygga allvarlig sjukdom har
blivit alltmer omdiskuterat pa senare
I ar. Tekniska framsteg har gett

forskare kraftfulla verktyg for att
analysera manniskors arvsmassa,
och tekniken anvands alltmer inom
100 s o o o w0 Sjukvarden, bland annat pa
Percent Percert canceromradet. Men om och nar

resultat fran genetiska analyser ska

delas vidare ar komplicerad och berdr viktiga medicinetiska principer som patientens autonomi,




personlig integritet, sekretess och ratten att skydda fran skada. Slaktingars ratt att forbli
ovetande och slippa oro star mot skyldigheten att varna dem som kan skyddas fran onddig
sjukdom och lidande.

Det ar inte ovanligt att personer som genomgar en genetisk utredning antar att halso- och
sjukvarden automatiskt kommer att informera andra berérda i familjen, men sa &r inte rutinerna
i Sverige idag. Det ar darfor viktigt att forsta manniskors tankar kring de har kansliga fragorna
for att i samrad med patienter och sjukvardpersonal utveckla framtida rutiner. Rutiner som
forebygger cancerfall och samtidigt lyckas balansera patientintegritet, ratten att veta, ratten att
inte veta och ansvaret att varna.
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Mer information och lankar
Direktlank till pdf-fil med den kompletta studien finns (open access) har:
https://rdcu.be/b7fvG

Studien &r en av flera forstudier som ingar i forskningsprojektet ’DIRECT” som mynnat ut i en
nationell klinisk studie ledd av ett tvarvetenskapligt forskarlag vid Umea universitet.
https://www.umu.se/forskning/projekt/genetisk-riskinfo-for-att-forebygga-cancer-direct-studien/
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