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Personlig medicin
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Dagsorden

1. Etiske diskussioner i 1990erne – “genetisk viden i mit liv”

2. Etiske diskussioner i 2010erne – “mine data i samfundet”

3. Relationer mellem velfærdsstat og borger
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Tilgang til personlig medicin

• Relationen mellem medicinsk videnskab og samfund:

- Hvordan forestillinger om det gode for individ og 
samfund diskuteres, erfares og forhandles i relation 
til medicinsk videnskab og teknologi

- Hvordan relationer mellem individ og 
velfærdssamfund formes i det medicinske felt
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1. Etiske diskussioner om genetik i 1990erne  
“genetisk viden i mit liv”
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Vil viden om fremtidige
sygdomsrisici skabe, bekymring, 

angst og sygeliggørelse? 



“Genetisk viden i mit liv” (fortsat)

Etiske bekymringer:

• Sekundære fund

• Usikkerhed om fremtidsperspektivet

• Usikkerhed om klinisk relevans

• Usikker evidens

Hvordan skal den potentielle gevinst balanceres i 
forhold til spørgsmål om autonomi, sygeliggørelse, 
usikker viden, begrænset evidens og udgifter til 
tilbagemelding, udredning og løbende monitorering?
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2. Aktuelle diskussioner – “mine data i
samfundet”

• Fra “genetisk viden i mit liv” 

Til “mine data i samfundet”
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Hvordan vil genetiske data blive brugt og kombineret med andre former for data?

Hvem får adgang til dem – indenfor og udenfor velfærdsstaten? 

Hvis gode/fælles bedste vil data tjene?
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Forvaltning af befolkningens genomer

• Vægt på velfærdsstatens muligheder for at forvalte
borgeres folkesundhed

Formodet samtykke

• Vægt på individets selvbestemmelse

Aktivt samtykke

29/10/2018 11



Genomer som digitale substitutter

• I den offentlige debat om Nationalt Genom Center 
diskuteres genomer som betydningsfulde
repræsentationer af individuelle personer

• Sammen med andre sundhedsdata tegner genomet et 
portræt af personen – bliver en slags digital substitut
eller digital dobbeltgænger

• Den etiske bekymring om sletning: at sætte grænser 
for fritgående digitale substitutter.
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Aktuelle spørgsmål

• Hvem er det ”vi” – det fællesskab - som genomer skal 
tjene? Er det et fællesskab, som ikke kun udgøres af 
den danske velfærdsstat, men også kan udvides til 
udenlandske virksomheder?

• Hvordan skal det danske velfærdsstatsfællesskab 
forvaltes i en globaliseret og til dels privatiseret 
dataøkonomi? 
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3. Relationer mellem borger og stat
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Hvad sker der når det implicitte gøres eksplicit? 



Sammenligning med IVF
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Ikke længere muligt at tage kategorier som
“mor” og “far” for givet

IVF ekspliciterer den selvfølgelige forestilling
om, at biologi danner udgangspunkt for 
slægtskab



Sammenligning med IVF

• Literalisation: 

”A mode of laying out the 
coordinates of conventional
points of reference of what
is otherwise taken for 
granted.”

(Strathern 2000, 5)

• Den tabte selvfølgelighed 
kan ikke vindes tilbage
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Personlig medicin

• Ekspliciterer, at vi har
været vant til at dele 
krop med staten

• Det, som tidligere var
selvfølgeligt, kan nu 
opleves urigtigt eller i 
strid med vores
interesser
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TAK!


