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Cystisk Fibrose

Anleegsbeaererundersggelse

CFE-genfundet i 1989 betgd:

> muligt at undersgge, via fosterundersggelse, om
CF-familiernes kommende bgrn ogsa ville lide af
sygdommen.

) muligt at tilbyde alle gravide i Danmark en
anlaegsbeererundersggelse, via en blodprgve, og
eventuel fosterundersggelse, der viser, om de har
risiko for at fade et barn med cystisk fibrose.
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Cystisk Fibrose - Anleegsbeererundersggelse

CF-familiernes valg

FOR indfgrsel af fosterundersggelse:
« 83% af CF-familierne valgte ikke at fa flere barn efter
den farste CF-diagnose.

EFTER indfgrsel af fosterundersggelse:
- Antallet af familier, som valgte at fa flere barn,
steg med 41%

KONKLUSION:
«  Praenatal diagnostik tillod CF-familierne af fa
flere bgrn uden cystisk fibrose.
|, Pargrende til CF-familier og CF-patienter
efterspurgte ogsa anleegsbaererundersggelse.

Ref.: Unpublished paper, H. Tybkjeer et al. 1989
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Cystisk Fibrose - Anleegsbeererscreening

Den ’raske’ befolknings valg

Screening for Carriers of Cystic Fibrosis
amonqg Pregnant Women: A Pilot Study.

» 7.400 gravide uden kendskab til CF blev tilbudt
screening / anleegsbaererundersggelse.
* 89% (6.599) tog imod tilbuddet.
» Test: blodprave fra moderen,
hvis positiv » blodprgve fra faderen,
hvis positiv » tilbud om fosterdiagnostk.
3 gravide / par havde risiko for at fa et barn med CF.
« Efter genetisk radgivning valgte alle praenatal.
diagnostik / fosterundersggelse.
1 foster havde CF.
« Efter genetisk radgivning valgte den gravide / parret abort.

Klinisk Genetisk Afdeling, Rigshospitalet. 1990-1992
Ref: M Schwartz, NJ Brandt, F Skovby, Eur J Hum Genet 1993;;1:239-244
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Cystisk Fibrose — Opfalgning pa pilotprojektet 1990-92

Psyko-socialundersggelse

'Psychological and social impact of carrier screening
for cystic fibrosis among pregnant women
— a pilot study’

Formal:

At foretage en efterundersggelse af virkningen af at blive
identificeret som anlaegsbaerer for cystisk fibrose.

Design:

3 spargeskemaundersggelser af 160 anlaegsbeerere
0og 200 kvinder med negativt testresultat, som fik udfart en cystisk
fibrose-anlaegsbeerertest pa Rigshospitalet mellem 1990 og 1992.

Ref: H Clausen et al, Clinical Genetics 1996: 49: 200-205
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Cystisk Fibrose — Opfalgning pa pilotprojektet 1990-92

Psyko-socialundersggelse
Centrale spgrgsmal i undersggelsen:

» Giver screening anledning til alvorlig bekymring?

* Har du fortrudt, at du blev testet?

 Kan du huske informationen?

« Hvordan var den genetiske radgivning?

Ref: H Clausen et al, Clinical Genetics 1996: 49: 200-205
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Cystisk Fibrose — Psykosociale undersggelser 1991-1993:
Psychosocial and social impact of carrier screening for CF
among pregnant women — a pilot study

Centrale spgrgsmal

Gav testresultatet Test pos ** Test nega **
anledning til bekymring? (n=122) (n=140)
Meget 7% (8) 4% (5)
Noget 31% (38) 6% (9)
Lidt 50% (61) 21% (30)
Slet ikke 11% (14) 68% (95)
Intet svar 1% (1) 1% (1)

** Second questionnaire, October 1993

Ref: H Clausen et al, Clin Genet 1996: 49: 200-205
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Cystisk Fibrose — Psykosociale undersggelser 1991-1993
Psychosocial and social impact of carrier screening for CF
among pregnant women — a pilot study

Centrale spgrgsmal

Har du fortrudt, Test pos ** Test nega **
at du blev testet? (n=122) (n=140)
Nej 79% (96) 92% (129)
Ved ikke 16% (19) 6% (9)
Har fortrudt 3% (4) 1% (1)
Svarede ikke 2% (3) 1% (1)

** Second questionnaire, October 1993

Test positiv = anlaegsbeerer for Cystisk Fibrose
Test negativ = ikke anlaegsbeerer

Ref: H Clausen et al, Clin Genet 1996: 49: 200-205



Isauqy =2>Isnsi)

Cystisk Fibrose — Psykosocialundersggelse 1996

Udvalgte konklusioner

« Den hgije tilslutningsrate pa 89% (6.599 ud af 7.400
gravide/par) viser, at befolkningen gnsker at gare brug af
et tilbud om anleegsbaererundersggelse for en alvorlig
arvelig og livstruende sygdom som CF.

«  >79% har ikke fortrudt, at de fik foretaget en
anleegsbeerertest for CF.

* Anleegsbeererne forstod betydningen af at veere ‘rask’

anleegsbeerer, - at det ikke var skadeligt for deres helbred,
og det ikke ggede risikoen for andre genetiske sygdomme.

Ref: H Clausen et al, Clinical Genetics 1996: 49: 200-205
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Cystisk Fibrose — Psykosocialundersggelse 1996

Udvalgte konklusioner

e Den umiddelbare reaktion hos kvinder identificeret som
anleegsbeerere, var: Overraskelse, Shock og Bekymring.

For de fleste kvinder varede bekymringen, indtil
testresultatet for deres partner / mand forela.
Herefter faldt bekymringen til et niveau som far
anlaegsbeerertesten.

« Testpersonerne tenderede til at tage det oplyste testresultat
for palydende og huskede ikke oplysninger om mulige ‘falsk
positive svar’, 'falsk negative svar’ og usikkerhed ved antal
mutationer | testen.

Ref: H Clausen et al, Clinical Genetics 1996: 49: 200-205
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Cystisk Fibrose — Befolkningsundersggelse 2004

Vilstrup undersggelse

Formal:

« Undersgge befolkningens holdning til en undersggelse
(via en blodprgve) der kan vise om man baerer
arveanlaeq for Cystisk Fibrose, hvis man skal have et barn.

* Undersgge befolkningens holdning til hvorvidt
sundhedsvaesnet skal tiloyde undersggelser for alvorlige
arvelige sygdomme generelt, via eksempelvis en
blodprave, tidligt i graviditeten.

« Undersgge hvem befolkningen finder der har ansvaret
for at informere om mulighederne for at undersgge for
alvorlige arvelige sygdomme i graviditeten.




Isauqy =2>Isnsi)

Cystisk Fibrose — Befolkningsundersggelse 2004

Vilstrup undersggelse

Malgruppe:

1.302 gennemfarte interviews fordelt pa 2 malgrupper.
1.002 interviews med et repraesentativt udsnit af personer 15 ar +

Danmark.
300 interviews med kvinder i alderen 18-40 ar.

Metode:

Telebusundersggelse | perioden 29.11-12.12.2004.

Data i den farste malgruppe er vaegtet til repraesentativitet pa
parametrene kgn, alder og geografi.
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Cystisk Fibrose — Befolkningsundersggelse 2004

Vilstrup undersggelse

Udvalgte spargsmail:

Inden for en kortere arraekke vil det sikkert vaere muligt at
tilbyde gravide undersggelser for et stagrre antal alvorlige arvelige
sygdomme - via eksempelvis en blodprgve - tidligt i graviditeten.

Mener du, at undersggelser for alvorlige arvelige sygdomme er noget,
der skal tilbydes gennem det danske sundhedsvaesen?
Eller mener du, at det ikke skal tilbydes?

Ja Nej
Befolkningen 15 ar+ 82% 10%
(1002 interviews)
Kvinder 18-40 ar 83% 12%

(300 interviews)
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Cystisk Fibrose — Befolkningsundersggelse 2004

Vilstrup undersggelse

Udvalgte spargsmail:

Mener du, at gravide selv skal betale for denne type undersggelser?
Eller mener du, at undersggelserne ikke skal koste noget?

Eller mener du, at der skal veere delt betaling mellem sundhedsvaesenet
og de gravide?

Ikke koste Delt
Befolkningen 15 ar+ 73% 17%
(1002 interviews)
Kvinder 18-40 ar 65% 28%

(300 interviews)
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Cystisk Fibrose — Befolkningsundersggelse 2004

Vilstrup undersggelse

Udvalgte spargsmail:

Mener du, at sundhedsvaesenet/lsegen skal informere gravide om
mulighederne for at undersgge for alvorlige arvelige sygdomme?

Eller mener du, det er op til den gravide selv at finde disse informationer,
og selv bede leegen om undersggelse?

Laege info Egen info
Befolkningen 15 ar+ 91% 5%
(1002 interviews)
Kvinder 18-40 ar 93% 6%

(300 interviews)
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Cystisk Fibrose — Befolkningsundersggelse 2004

Vilstrup undersggelse

Udvalgte spargsmail:

Ville du selv tage imod en undersggelse - via en blodprgve — der kunne
vise, om du baerer arveanlaeg for cystisk fibrose, hvis du skulle have et
barn?

Ja Nej
Befolkningen 15 ar+ 69% 22%
(1002 interviews)
Kvinder 18-40 ar 71% 22%

(300 interviews)
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Cystisk Fibrose — Befolkningsundersggelse 2004

Vilstrup undersggelse

Udvalgte spargsmail:

Gar du ind for fri abort?

Ja (Ja) Nej

Befolkningen 15 ar+ 75% 14% 8%
(1002 interviews)

Kvinder 18-40 ar 80% 12% 8%
(300 interviews)
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Cystisk Fibrose — Befolkningsundersggelse 2004

Hovedkonklusioner

« Befolkning (80 %) gnsker, at sundhedsvaesnet skal tilboyde
undersggelser for alvorlige arvelige sygdomme, via
eksempelvis en blodprgve, tidligt i graviditeten.

« Befolkningen (90%) ser det som sundhedsvaesnets / laegens
ansvar at informere om mulighederne for at
undersgge for alvorlige arvelige sygdomme |
graviditeten.

« Befolkningen (70%) vil tage imod et tilbud om
undersggelse, via en blodprgve, der kan vise om de
baerer arveanlaeg for cystisk fibrose, hvis de skal
have et barn.
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Cystisk Fibrose — Populationsscreening for CF

CF-Foreningen mener ...

« Anlaegsbeerertest og fosterdiagnostik i forbindelse CF,
er ikke et spgrgsmal om at udrydde handicappede,
men alene et middel til at undga alvorlige arvelige livstruende
sygdom.

* Anlaegsbaererscreening giver den gravide / parret mulighed
for at treeffe et frit informeret valg om, hvorvidt de gnsker at
kommende barn skal fades med denne arvelige og
livstruende sygdom.

« CF-foreningen finder det diskriminerende oq uetisk overfor
befolkningen, at tilboud om CF-gentest kun gives til hgj-
risikofamilier.
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Cystisk Fibrose — Populationsscreening for CF

CF-Foreningens mal ...

» Anlaegsbeaererscreening for CF bgr gives som et
GRATIS TILBUD til ALLE gravide i Danmark.

» Det er herefter den gravide / parrets suveraene valg om de
gnsker at gare brug af et til bud om anlaegsbaererscreening
for CF.

Det er sundhedsveesenets/laegens opgave at informere
ALLE gravide om mulighederne for at undersgge for CF |
graviditeten.

‘'Samfundet’ skal til enhver til respektere den gravides /
parrets beslutning, ogsa selv om de veelger at fode et
barn med CF, hvor andre ville have valgt anderledes.



