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Presymptomatisk testning for arftlig cancer

Denna broschyr avser presymptomatisk testning for arftlig

cancer. Vi har stallt samman den for att hjalpa dig att besvara

fragor som:

1 Vad ar ett presymptomatiskt test?

1 Varfor beslutar sig en del manniskor att genomga ett?

1  Vad ska jag tanka pa om jag Gvervager att genomga ett
presymptomatiskt test?

Del 1. Om vara gener

For att forstd vad ett presymptomatiskt test ar sa ar det bra att
veta vad gener och kromosomer ar.

Gener och kromosomer

Vara kroppar ar uppbyggda av miljontals celler. De allra flesta
cellerna innehaller en komplett uppsattning av gener som
fungerar som instruktioner som reglerar var tillvaxt och hur vara
kroppar ska fungera. Generna &r ocksa ansvariga fér manga av
vara arftliga egenskaper sadsom 6gonfarg, blodgrupp och langd. |
varje cell finns det tusentals gener och vi arver alltid tva kopior
av varje gen, en fran var mor och en fran var far. Det ar darfor vi
ofta har drag fran bada vara foraldrar.

Generna ar organiserade i sma tradlika strukturer som kallas
kromosomer. Vanligtvis sa har vi 46 kromosomer i varje cell. En
uppsattning av 23 kromosomer arver vi fran var mor och den an-
dra uppsattningen av 23 kromosomer arver vi fran var far. Detta
far till foljd att vi har dubbla uppsattningar av 23 olika kromo-
somer, kallade de 23 kromosomparen. Kromosomerna och dar-
for generna bestar av en kemisk substans kallad DNA.
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genetiskt test innebéra att de kan planera ekonomiska och andra
praktiska aspekter av sin framtid.

e) Nar ska jag testa mig?

Om du bestammer dig for att genomga ett genetisk test sa valj
en tid att utféra det nar yttre faktorer ar sa gynnsamma som
mojligt. Skilsmassa, uppbrott, stressiga situationer pa jobbet etc.
ar situationer dar du boér undvika att genomga testning. Pa
motsvarande satt bér du undvika att testa dig i samband med
andra familjehandelser som brollop eller barnafédande som
kommer paverka din livssituation avsevart. Det ar en god idé att
planera vad du ska gora den dag du mottar testresultaten,
eftersom det troligen kommer paverka dig kanslomassigt, vad an
testet sager.

Det kan vara till hjalp att ta ett beslut om testning nagon gang i
framtiden aven om det inte behover vara definitivt. T.ex. sa kan
besluta dig for att inte gbra testet oavsett vad som hander, innan
du fyllt 30 ar. P& sa satt kan du lagga fragan at sidan ett tag och
for att ta upp den i framtiden.

Nar du val fatt testresultatet sa finns det ingen atervando. Det ar
darfor viktigt att du ar saker pa ditt beslut och att du har
diskuterat detta med en genetisk specialist. Kom ihag att du
aldrig har forbundit dig att genomga testning genom att boka en
tid for diskussion genetisk specialist.

For mer information:
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Bild 1: Gener, kromosomer och DNA
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Ibland &rver eller utvecklar vi en forandring (mutation) i en gen
som hindrar den fran att fungera som den ska. Denna forandring
kan ibland leda till en Okad risk for att utveckla vissa
cancerformer eftersom genen inte ger korrekta instruktioner till
kroppen.

Del 2 Om testet
Vad ar ett presymptomatiskt test?

Ett presymptomatiskt test kan ge information om en person har
en okad risk for att utveckla en viss typ av cancer. Vanligtvis sa
upptrader dessa i vuxen alder, men det finns ocksa exempel pa
sadana som kan komma redan i barndomen sdsom exempelvis
familjar adenomatts polypos. Test f°r dessa ¢
vanligtvis pa ett enkelt blodprov. Blodprovet analyseras i ett
genetiskt laboratorium for att se om det finns férandringar i den
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genen eller de generna som ar associerade med cancern. |
broschyren Vad hander i ett genetiskt laboratorium?  finns mer
information om hur generna blir analyserade.

Varfor ska jag dvervaga att genomga ett presymptomatiskt
test?

Om det finns en familjehistoria av en viss typ av cancer i din
slakt (vanligtvis tva eller mer slaktingar pa din sida av familjen
som har utvecklat cancern i relativt unga ar) sa kan det bero pa
en arftlig forandring av en speciell gen. Nagon som utvecklar
cancer i valdigt unga ar eller far flera olika cancerformer innan 50
ars alder har storre sannolikhet att bara pa en forandrad gen.
Om en forandrad gen har upptackts hos nara slaktingar, sa kan
det finnas skal att genomga ett presymptomatiskt test for att se
om du har arvt det forandrade anlaget. Andra anledningar till att
testa dig ar:

f Om cancerformen effektivt kan forhindras eller
behandlas eller om det finns férebyggande kontroller
som kan erbjudas om du har en 6kad risk.

 Om du tror att vetskapen om din risk for att utveckla
cancerformen kan hjalpa dig att fatta viktiga beslut
om ditt liv och speciellt regelbundna kontroller och/
eller férebyggande operationer.

T Omdu vill ha informationen
for att fa battre kunskap om
risken for dina barns skull.

T Om du ar den typen av
person som foredrar att veta
mer om din personliga risk att
utveckla cancer precis som du
vill veta mer om din framtid i
allmanhet.
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familjehemligheter som adoption och faderskap (dvs. att den
biologiska fadern inte & den man tidigare trott). Detta eftersom
processen tittar pa familjehistorien och det kan visa sig att du
inte delar genetiskt arv med vissa familjemedlemmar. Detta ar en
viktig aspekt som man skall komma ihag innan man beslutar sig
om genetisk testning.

f) Konfidentialitet, férsakring och ekonomi
Konfidentialitet

Tillgang till dina genetiska testresultat ar konfidentiella. Din
lakare ar inte tillaten att prata med nagon om dem eller féra dina
testresultat vidare utan ditt tillstand.

Forsakring

Forsakringsbolag vill ofta att du ska

deklarera dina medicinska data om

dig och din familj nar du anstker om

sjukforsakring. Den typ av information

de har ratt att fa tillgang till kan variera

med typen av forsékring. Du bor ta

reda pa om detta innebar de

genetiska test du har tagit eller skall

ta i framtiden med avseende pa den forsakring du ansoker om.
Fraga din genetiska véagledare och konsultera aven eventuella
lagtexter. | Sverige har i de flesta fall férsakringsbolag inte ratt till
att fraga om du genomgatt ett presymptomatiskt test.

Ekonomi

Att leva med en genetisk sjukdom kan vara svart ekonomiskt. Du
kan vara oférmdgen att arbeta under langa perioder eller kanske
maste upphora med ditt arbete helt. Partners och andra
familiemedlemmar kan finna det svart att alternera mellan att ta
hand om sin narstaende och att arbeta. For vissa sa kan dock ett



