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Internationaal
Nederland: — DNA dialoog

Frankrijk: CCNE — Etats généraux de la bioéthique

UK: Genomics England — A public dialogue on genomic
medicine: time for a new social contract?

EU: SIENNA Human Genetics & Genomics
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SURGERFORUM

Het traject

Cie campagne geeft burgers de kans om ideeén te geven

Framing workshop met Breed debat (online en
experten Burgerforum Stakeholder workshop offline) Eindsymposium
Februari 2018 September - December Maart 2019 Oktober 2019 - Februari 19 November 2020
2018 2020
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DEUX CONCEPTIONS COEXISTANTES

L’ADN est a la fois

Proprieté Bien
individuelle commun

Autonomie & 2 Solidarité

Vie privée - Altruisme

Réciprocité Responsabilité
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Doel: lessen uit het burgerforum gebruiken voor een online discussie

op grote schaal

L9 % J S

BASE DE DONNEES
O VIE PRIVEE

TEST =
NOUVEAU-NE | TEST DU PORTEUR

MALADIES
. HEREDITAIRES
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DNA DEBAT

Dnadebat.be/Debatadn.be

Gebouwd op het bpart platform
e Informeren en engageren
* Produceren =

N
DEBAT

Doe mes » Meer inlo Nieuws Conlact Pariners Q

Welkom in het DNA debat! O treecompany

Uw mening telt! De technologie evolueert snel en DNA tests worden steeds meer betaalbaar
en toegankelijk. Of het nu is om je afkomst te verkennen of je medische behandeling beter af
te stemmen, er zijn steeds meer mogelijkheden. Er zijn ook steeds meer ethische vragen.
< Laat je mening horen aan onze beleidsmakers en geef mee vorm aan onze maatschappij van

N levuur

IND!
Jullie ideeén BRI e e[ necm Vi I I e

Ik vind het niet noodzakelijk Ik wil het liever wel weten als ik geen goed idee make O difference
om een genetisch paspoort te kans heb om later een ernstige De overheid hoeft het niet te weten zij

hebben. ziekte te hebben. “regeren” dit

Als een bepaald mens hier nood aan Als Ik het weet kan ik min levensst)

heefl vind ik did wel AANpASSEN
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DEBAT INFORMEREN E
ENGAGEREN  / \

\

Dit gebeurt... in Londen, Groot-Brittannié

e Informatievideo 7504

In 2014 lanceerde de Britse overheid het Care.data initiatief. Het
doel van dit project was om alle medische dossiers van de Britter
bij hun huisarts in een databank te verzamelen. Op basis van dez
'big data’ zou de gezondheidszorg dan verbeterd worden. Omdat
bevolking massaal besloot om te weigeren om hun gegevens te
delen uit schrik voor inbreuken op hun privacy, werd dit project
uiteindelijk afgevoerd. Wie zou jij vertrouwen met je
gezondheidsgegevens?

e Online test

* Brochure
e Media

Lesformule + essaywedstrijd

S ——
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over weten?

toekomst beinvioeden. En jij, wil jij meer over jouw DNA weten of niet? Waarom?
®7 Ps3 <1

Wat zet me aan om meer te weten over mijn
DNA, of waarom zou ik daar liever niet te veel

Ons DNA bevat informatie over heel veel dingen. Meer weten over mijn DNA geeft me de kans om
mijn levensshyjl aan te passen om ziektes te voorkomen, om aangepasie behandelingen te knjgen
of om min atkomst te onderzoeken. Maar, ontdekken dat ik een hoog nsico loop om een emnstige
ziekie te kmjgen of deze door e geven aan mijn kinderen kan leiden fot onrust en mijn keuzes of

Deze bijdragen werden reeds ingediend Populair

Recent

Laatst actief

Ik wil het liever wel weten als ik Op zich wil ik wel weten of ik Ik zou die liever niet willen

kans heb om later een ernstige bepaalde ziektes zal krijgen, weten.
ziekte te hebben. maar wil wel niet dat mijn Als ik bijvo

Als ik het weet kan ik mijn levensstijl gegevens zomaar voor alles ik een erfe
gebruikt worden.

Ik vind dat iedereen zijn recht op
privacy heeft, maar_.

Joris V Alexandre M

beeld te weten krijg dat
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Wat motiveert me om mijn DNA-gegevens te
delen of wat houdt me tegen om dit te doen?

Waarom?

DNA delen is essentieel om wetenschappelijke vooruitgang en gepersonaliseerde geneeskunde te
ondersteunen. Beter begrip van DNA siaat ons foe om de oorzaken van bepaalde ziektes te
bepalen en dus betere behandelingen te ontwikkelen die leiden tot een verbeterde gezondheid
voor iedereen. Maar, DNA informatie kan ook in verkeerde handen komen, of het kan tegen u
gebruikt worden door verzekeraars of werkgevers, ... En jij, waarom zou jij wel of niet delen?

®s5 $15 <o

Deze bijdragen werden reeds ingediend

Ik zou mijn dna graag delen om
de wetenschap vooruit te
helpen maar vind dat je nog
steeds moet kunnen kiezen wat
ermee gebeurt.

|k zou mijn dna graag laten testen
door de wetenschap...

maarten b

Door je DNA-gegevens aan een
bedrijf te geven, zijn er volgens
mij toch enkele risico’s
verbonden.

Veel mensen staan niet stil bij het feit
dat hun ns...

Populair | | Recent | | Laatst actief

Als je gegevens anomiem
gebruikt worden, vind ik het
zeker een goed idee om je DNA-
gegevens te delen.

Door mijn DNA-gegevens te delen,
geef ik de kanom d

JV

EBAT PRODUCER!
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EBAT PRODUCERE)

Een genetisch paspoort voor elke burger: wel
of geen goed idee? Waarom?

Wat als iedereen zijn DNA uitgebreid zou laten screenen? Dan kan je gezondheidszorg aangepast

worden aan jouw specifieke noden, zoals betere ziektepreventie en -behandeling. Zo'n “genetisch

paspoort” verandert mogelijk ook de manier waarop de maatschappij je benadert. Waarom zou Jij
wel of niet je DNA als paspoort willen meenemen tijdens je leven?

®s $¥i11a <o

> eze bijdl'agel'l werden reeds inGEdiend ‘ Populair ‘ Recent ‘ ‘ Laatst actief

Ik vind het niet noodzakelijk geen goed idee positieve mogelijkheden zijn

om een genetisch paspoort te De overheid hoeft het niet te weten zij veel groter dan de mogelijke
hebben. "regeren” dit__ risico’s; privacy en ethisch
debat natuurlijk nodig, maar

Als een bepaald mens hier nood aan
laat ons dat niet afschrikken

heeft vind Ik dit wel_ .

Amelie VG georges v
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EBAT PRODUCE

Hoe wordt DNA gebruikt in jouw ideale
maatschappij? Welke toepassingen moeten

vermeden worden? Waarom?

Deze bijdragen werden reeds ingediend

Het DNA mag ALLEEN maar
gebruikt worden voor medische
reden en mag niet worden
opgeslagen in een databank.

Ik vind dit priv schending. En dat

DNA is iets waar we zeer
voorzichtig mee moeten
omspringen. lk ben voor het
idee om van iedereen verplicht
DNA af te nemen zodat dit kan
gebruikt worden zowel voor
wetenschappelijk onderzoek als

e mm -t A & _ . a_ ams_

Simon 5C M

‘ Populair ‘ ‘ Recent ‘ ‘ Laatst actief

Ik vind dat het automatisch zou
moeten worden afgenomen,
maar wel anoniem gebeuren.

Ik vind dat DN g

automatisch mo

Lars 5CM
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Wil je een ander idee delen over hoe we
moeten omgaan met DNA in onze

samenleving?

Laat je mening horen aan onze beleidsmakers!

Deze bijdragen werden reeds ingediend

DNA mag niet gebruikt worden
door bedrijven enzovoort. Enkel
voor medische redenen.

DMNA van mensen is prive. Enkel
mensen die een ziekte. ..

Alexandre M

Een farmacogenetisch paspoort
voor iedereen om een betere,
efficiéntere en veiligere keuze
van geneesmiddelen te maken
bij chronische behandelingen
Somir geneesmiddelen werken bij
de ene beter, bijj de. .

Marleen H van KOVAG

‘ Populair ‘ Recent ‘ ‘ Laatst actief

Ik vind dat een DNA-test
(uitlezing van het volledige
DNA) verplicht moet worden bij
elke geboorte. De ouders
bepalen vooraf wat ze wel of
niet willen weten van hun kind.
Je zou dus even goed kunnen

Wout S
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RTURE MEDIATI

¥ |

Lancement : Participation au test en lighe par 1000 Belges

Presse francophone Presse néerlandophone

e Journal Télévisé RTBF 19h30 (12/12/2019) Metro
e Le Quotidien du médecin HLN
e Radio Matin 1ére (19/11/2019) Nieuwsblad
e Le Soir Het Belang van Limburg
* e Soir
La Libre Belgique
Metro
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https://www.rtbf.be/auvio/detail_tests-adn-faut-il-conserver-notre-fiche-adn-a-vie?id=2576890&jwsource=cl
https://www.lequotidiendumedecin.fr/en-belgique-un-debat-adn-pour-sensibiliser-patients-et-citoyens
https://www.rtbf.be/info/societe/detail_sciences-et-enjeux-ethiques-seriez-vous-prets-a-partager-les-donnees-de-votre-adn?id=10368887
https://plus.lesoir.be/256853/article/2019-10-28/les-belges-invites-sexprimer-sur-ladn-et-ses-defis-societaux
https://www.lesoir.be/256430/article/2019-10-26/les-belges-favorables-une-plus-grande-utilisation-du-test-prenatal
https://www.lalibre.be/planete/sante/les-belges-favorables-a-une-plus-grande-utilisation-du-test-prenatal-5db3e4eb9978e218e3792719
https://fr.metrotime.be/2019/10/26/news/les-belges-favorables-a-une-plus-grande-utilisation-du-test-prenatal/
https://nl.metrotime.be/2019/10/26/news/belgen-willen-ongeboren-kind-op-veel-meer-ziektes-laten-testen/
https://www.hln.be/wetenschap-planeet/medisch/belgen-willen-ongeboren-kind-op-veel-meer-ziektes-laten-testen%7Ea6bcff98/
https://www.nieuwsblad.be/cnt/dmf20191025_04684966
https://web.mention.com/api/url?token=eyJ0eXAiOiJKV1QiLCJhbGciOiJIUzI1NiJ9.eyJ1cmwiOiJodHRwczpcL1wvd3d3LmhidmwuYmVcL2NudFwvZG1mMjAxOTEwMjVfMDQ2ODUwMThcL2JlbGdlbi13aWxsZW4tb25nZWJvcmVuLWtpbmQtb3AtdmVlbC1tZWVyLXppZWt0ZXMtbGF0ZW4tdGVzdGVuIiwiYWNjb3VudF9pZCI6OTkxMzExLCJhbGVydF9pZCI6MjAyMDA3NSwic291cmNlX2lkIjo2NywibWVudGlvbl9pZCI6MTMwNDg1NDE2NzA2fQ.ZG1yHiMHtDs31ywvVP6QiUewiMjRNO7mU4X8NArm7Yo

® Sessions

1 D00

nowvemisne 2018 decemibie 2018 janer 202 ievrer 2020 miars 2020
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LQUES CHIFFR

Durée du débat : 5 mois (15/10/2019 - 20/03/2020)
Site web

Opinions et
Période P
commentaires

7107 4545 1258 (emises par 1127

5 m0|s utilisateurs)

Test Debat ADN: Et si tout le monde pensait comme toi ?
o sessions | Utlisateus
NL 817 773

643 583
1520 B34

+1046 Belges de 'enquéte pour introduire le débat
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L QUES CHIFFRES'S

¥

Nombre de Nombre de

Commentaires
Théme Nombre didées | Nombre de likes , o
partages commentaires (SIS ES
T1: Quelles raisons me poussent ou 406 83 1 7 15

m'empéchent de vouloir connaitre mon
ADN ?

T2 : Qu'est- ce qui me motive ou me
décourage a partager mes données ADN ?

T3 : Créer un « passeport génétique » pour
chaque citoyen : une bonne ou une
mauvaise idée ?

T4 : Dans ta société idéale, quelles
utilisations de I’ADN sont permises et
lesquelles sont interdites ?

T5 : Une autre idée a partager sur '
I'utilisation de I’ADN dans notre societé ? REDNIN  Funded by the

R Health Programme
il of the European Union




CONCOURS

Stichting
tegen Kanker

Stichting tegen Kanker steunt

voor

LT_;(},/n_,-ﬂ,g kT

Fondation
contre le Cancer

utient
La Fondation contre e cancer SO

en coffrant

Saod
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o DEBAT ADN
»RESULTATS PRINCIPAYL

Quelles utilisations de I'information génomique sont soutenues &

Ou, au contraire, désapprouvées par les citoyens ?

2




~ DEBAT ADN
RESULTATS PRINCIPAUX

Recherche criminelle

FINALITE \ S
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'-.-} g " =
oF = =
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Securite nationale




~ DEBAT ADN
RESULTATS PRINCIPAUX

Ameéliorer la santé individuelle et publique grace a
la medecine personnalisee et |a recherche scientifique

N

Traitements Passeport i
- Prevention

personnalisés génétique

A R “



~ DEBAT ADN
RESULTATS PRINCIPAUX

L'autonomie, une valeur fondamentale :

e Liberté dans les décisions (ex. Partager ses données)

e Liberté dans les actions (ex. Adapter son comportement)

—> Pas d’obligation, mais une liberté éclairée

Funded by the
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MACHT VAN D

Ons DNA zit vol met informatie over onszelf waar we van alles mee kunnen
doen. Het zou maar eens kunnen zijn dat je zo'n onderzoek doet en hieruit
ontdekt dat je een hoog risico hebt om een ziekte te krijgen die eigenlijk met
de wetenschap van vandaag voorkomen kan worden met een simpele ingreep.
Het vroegtijdig weten van deze /n{ormat/e brengt je dan enorm veel voordeel
voor de toekomst. Daarnaast kan het ook zijn dat je drager bent van een ziekte
die je hoogst waarschijnlijk zal doorgeven aan je kinderen. Zoals bij het vorige

voorbeeld brengt dit je alweer in een positie waarbij je dit zelf in de hand hebt

en hier zelf over kan beslissen. Je DMA zit vol onontdekte informatie die ons zoveel kan
bijleren over onszelf. Het zou eigenlitk gewoon spijtig zijn om hier niets mee te doen.

Bijdrage 438
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. \_DEMACHT VAN DN

Je pense que I'ADN permettra a court ou moyen terme de comprendre le
fonctionnement intime de I'étre humain; peut-étre méme comment je gere mes
propres émotions. Je prefere étre maitre des informations que je divu{gue sur moi.
Partager mon ADN revient a "tout” donner sans savoir vraiment ce que cela

represente.
Contribution 845

Zelfs al zie je rets in je DNA wat je niet aanstaat, wat ga je doen? Het veranderen? Je
moet gewoon aanvaarden wie Le bent. Als de maatschao\opij vandaaﬁ de dag niet zo
gefocust wasgeweest op technologie, dan was deze discussie er helemaal niet
geweest, en hadden we er geen debat over moeten houden, want uiteindelijk ben je
toch wie je bent, en zal je DNA kennen, je alleen maar ongelukkig maken %in de

meeste gevallen). Dit komt omdat je dan zoveel gaat veranderen, dat je perfectie

wilt, en dat kan niet. Hierdoor word je ongelukkig.
Bijdrage 103
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OUDING VAN B

JA MAAR

Het delen van DNA heeft voordelen maar ook nadelen. Als het wordt gebruikt voor
een goede reden zoals voor wetenschappelijk onderzoek dan is het goed. Maar hier
moeten strikte regels over gemaakt worden. Want het als het DNA gelekt wordt en in
slechte handen terecht komt dan kan dit heel fout aflopen, voor de persoon van wie
het DNA was, voor familieleden maar ook voor de maatschappij.

Bijdrage 1125
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OUDING VAN BURGERS

o
.a. i

Opleggen van voorwaarden en condities I

Na al het misbruik rond privacy wordt het misschien wel eens tijd om deze keer te
leren uit onze fouten en terug te gaan naar de tijd voor Facebook en cookies, en dus
om met DNA-gegevens wel voorzichtig om te gaan. Daarom vind ik dat het delen van
DNA-gegevens geen probleem zou mogen zijn, maar dan wel onder strenge
voorwaarden die minstens schriftelijk zijn opgelijst. Maar dan stelt zich weer de
vraag of hier toch geen misbruik van gemaakt gaat worden. Kunnen we nog wel
vertrouwen op online databanken die elk moment gehackt kunnen worden en
waarvan de gegevens in foute handen belanden. Ik vind van wel, want we mogen
onszelf niet paranoide maken. DNA is te waardevol om er niets mee te doen, dus
persoonlijk zou ik mijn gegevens wel 'doneren’ aan de wetenschap, weliswaar onder
wettelijke voorwaarden. JQJ jedereen zo vrijgevig is, dat is een ander verhaal. Als de
overheid met strenge, effectieve regels aj%omt, zullen meer mensen vertrouwen
hebben en zo bereid zijn hun gegevens te delen.

Bijdrage 473 -
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Wanneer iets schade kan (maar niet noodzakelijk zal) berokkenen, moeten een
maatregelen getroffen worden om deze schade te voorkomen of verkleinen.

e Sterke vorm: voorkomen door te verbieden
e Zachte vorm: vooruitgang binnen een duidelijk kader
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ORZORGSPRINCIPE

PRINCIPE DE PRECAUTION / PRECAUTIONARY PRINCIPLE

Proportionaliteit
Dynamische maatregelen die de schade beperken, maar vooruitgang

toestaan

Waakzaamheid
Nieuwe uitdagingen worden aangegaan vanuit het ethisch kader

Balans

Phronesis: goede afwegingen tussen voordelen, nadelen en mogelijke risico’s

Funded by the
Health Programme
of the European Union




ORG STRATEGIEE

Wettelijk kader

— Internationaal, dynamisch
maatschappelijke verantwoordelijkheid

Respect voor autonomie

Transparantie, traceerbaarheid, openheid, informeren
= Individuele verantwoordelijkheid

X ""
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i
données anonymisées, le Het is belangrijk om de burgers op de

citoyen doit avoir confiance | gezondheidsvaardigheden zijn hoogte te brengen van de verschillende
en la protection des données - & essentieel om burgers te beschermingsmaatregelen die er
via une information et de la motiveren om data te delen: wat bestaan. Internationaal onderzoek
pédagogie _ is er mogelijk en tonen zat heeft aangetoond dat er vaak
; impact hebben bescherming geldt via de wetgeving
- maar de burgers hier niet van op de
hoogte zijn en dus ten onrechte angstig
zijn voor genetische discriminatie.

. . DNA: coderende deel, volledig
L Het is inderdaad algemeen Quid en cas de changement de genoom? de huidige kennis is
Le premier principe est - goed waarover ieder individu régime politique? (utilisation des continu in ontwikkeling.

que le DNA est une . CONTROLE moet hebben. De données a d'autres fins que celle e e S,
propriété privée. Tout le overheid moet deze garantie définie dans un régime beslissigen nu zijn niet fixed.

reTte doit découler de bieden démocratique)
cela.

m__
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