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Initiatives belges

2017

Mise en ceuvre des technologies
NGS en oncologie 2018-2019

- Groupes de discussion avec Forum citoyen: Mon ADN, tous
des patients concernés?

- Implication des parties
prenantes

2019-2020
Consultation en ligne: DébatADN

2020-2022
TEHDAS: Débat des données
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Mon ADN - tous concernées?

The use of genome

information in health care:

ethical, legal and societal
issues

Report of the Issue framing workshop

Brussels, 23 February 2018
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MiJN DNA

EEN ZAAK VAN IEDEREEN?

MAATSCHAISY LUK DEDAT ROND M5 T GERRUS VAN

CITIZEN FORUM
ON THE USE OF GENOME INFORMATION IN HEALTH CARE

AN ASSESSMENT OF THE QUALITY OF THE PROCESS

Sofie Marmn
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MY DNA, EVERYBODY'S
BUSINESS?

GENOOMKENNIS
VERANDERT
DE GEZONDHEIDSZORG




La genomique et le pouvoir

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 préefere étre maitre des informations que je divulgue sur moi.
artager mon ADN revient a "fout” donner sans savoir vraiment ce que cela represente.
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Boxe simulée




Un cadre ancré dans I’engagement
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maladie

vie privée
ADN  transparence

identire Tésultat

bénéficepa‘[ient contrOle
recherche/soins I‘isque

discrimination famille

commercial

bien commun

dépistage partage
_consentement
utilisation sécondaire



Des données, une relation?

Citizens' voices
How to build the European Health Data Space
Privacy
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RISK PURPOSE

CITIZENS'
OPINION
Benefits
Data is powerful
Value of data
Data is both
mﬂmﬂmhip individual & social
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LITERACY INFORMATION ANONYMIZATION
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