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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 velfaerdsstat 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
velfaerdssamfund formes i det medicinske felt
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1. Etiske diskussioner om genetik 1 1990erne
"genetisk viden I mit liv”

The Right to Know
and the Right
Not to Know

&y

Vil viden om fremtidige
sygdomsrisici skabe, bekymring,

2 {4

angst og sygeliggarelse?
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"Genetisk viden i mit liv" (fortsat)

Etiske bekymringer:

« Sekundeere fund

« Usikkerhed om fremtidsperspektivet
* Usikkerhed om klinisk relevans

« Usikker evidens

—->Hvordan skal den potentielle gevinst balanceres |
forhold til spgrgsmal om autonomi, sygeliggarelse,
usikker viden, begreenset evidens og udgifter til
tilbagemelding, udredning og lgbende monitorering?
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2. Aktuelle diskussioner — “mine data i
samfundet”

Art. 17 GDIR * Fra "genetisk viden i mit liv”
Right to erasure (‘right to be

forgotten’)

1. The data subject shall have the right to obtain from the controller the erasure of personal
data concerning him or her without undue delay and the controller shall have the obligation
to erase personal data without undue delay where one of the following grounds applies:

(a) the personal data are no longer necessary in relation to the purposes for which they

were collected or otherwise processed;

(b) the data subject withdraws consent on which the processing is based according to
point (a) of Article 6(1), or point (a) of Article 9(2), and where there is no other legal

ground for the processing;

(c) the data subject objects to the processing pursuant to Article 21(1) and there are no
overriding legitimate grounds for the processing, or the data subject objects to the

processing pursuant to Article 21(2);
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ISN'T IT GREAT?
WE HAVE TO
PAY NOTHING

FOR THE BARN

YEAH!
AND EVEN
THE FOOD

IS FREE

Facebooh, Google, and You.

If you're not paying for it, you're not the customer.
You're the product being sold
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Dansk DNA
opbevares
ulovligt i USA

Aarhus Universitet har
sendi 86.000 danskeres
blodprevertil USA uden at
have styr pa sikkerheden.

GENFORSKNING

SEBASTIAN STRYHN
= KJELDTOFT

strid med dansk lov har Aarbus Uni-

versiteri over 3 ar ikke fprtilsyn med,

twem der har adgang ril 86.000 dan-
skeres dna, somuniversitetet har sendruil
er amerikansk forskningsinstine.

Der er tale om 86.000 blodprever fra
PELMregisterer, som opbevarer blodpre-
ver pi stor ser alle nyfpdre siden 1981 Blo-
derer sendti anomymiseret form il Broad
Instirure i USA, som har omdannet pro-
veme til genetiske dara, som er spgbare
pd en compurer. De berprie danskere er
ikke blever informerer.

Aarhus Universitet har underskrever en
darabehandlerafiale med der amerikan-
ske institur, som stiller krav til sikkerhe-

Aam wian Ase ar vldrie Faer baneeal mad

stirurtet, 54 vi kender godr il det. Men at
have en person, der gdr ind og kigger pa
deres logfiler for ar se, vem der har haft
adgang til disse anonymiserede darta, det
er rigrigt nok ikke sker endnu. Det er de
rerningslinjer, vi skal have pa pladss.

Persondataloven brudt

Politiken har ingen grund il ar antage, at
danskernes dna ikke opbevares forsvar
ligr. Broad Institute er et velrenommeret
forskningscenter.

Men ndr Aarhus Universiter ikke har
fort kontrol med sikkerheden, haruniver
siterer efter alr ar demme brudt persone
datalovens paragraf 42.

Danske myndigheder kan overdrage
folsomme dara til en daabehandler i ex
mredjeland, men de kan ikke overdrage
ansvarer for, ar dansk lov overholdes. Det
forklarer Jesper Husmer Vang, leder af rik
synsenheden hos Dararilsyner

sMNdar Aarhus Universitet benymer det
ameTikanske institur som darabehandler,
skal de pdse, ar institumer lever op tl de
samme sikkerhedskray, som Aarhus Uni
versitet selv skal leve op tik, siger han.

Datarilsynervil nuunderspge sagen.

Den manglende danske kontrol er pro-
blemarisk, siger Henning Morensen, for-
mand for Rdder for Digital Sikkerhed:

sPameme kan love hinanden mange
ring pad papirer, men der handler om ar

rialla ar Asr Asr levae mb meanirar el
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Forvaltning af befolkningens genomer

« Vaegt pa velfeerdsstatens muligheder for at forvalte
borgeres folkesundhed

K @P {' T ’7&:];".,
, o A

M Ui
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* Vaegt pa individets selvbestemmelse

Aktivt samtykke

11



® UNIVERSITY OF COPENHAGEN 29/10/2018 12

Genomer som digitale substitutter

[ den offentlige debat om Nationalt Genom Center
diskuteres genomer som betydningsfulde
repraesentationer af individuelle personer

« Sammen med andre sundhedsdata tegner genomet et

portraet af personen — bliver en slags digital substitut
eller digital dobbeltgaenger

* Den etiske bekymring om sletning: at seette graenser
for fritgaende digitale substitutter.
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Aktuelle spgrgsmal

 Hvem er det "vi” — det feellesskab - som genomer skal
tiene? Er det et feellesskab, som ikke kun udggres af
den danske velfeerdsstat, men ogsa kan udvides til
udenlandske virksomheder?

« Hvordan skal det danske velfeerdsstatsfaellesskab
forvaltes i en globaliseret og til dels privatiseret
datagkonomi?
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3. Relationer mellem borger og stat
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Sammenligning med IVF

2. Egg pick up 6. Embryo Transfer
(aspiration)

IVF ekspliciterer den selvfglgelige forestilling
om, at biologi danner udgangspunkt for
sloegtskab

Ikke leengere muligt at tage kategorier som
‘mor” og “far” for givet

W P WE L TN B TR TSl % N R
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Sammenligning med IVF

e 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 selvfglgelighed
kan ikke vindes tilbage
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Personlig medicin

 Ekspliciterer, at vi har
veeret vant til at dele
krop med staten

v

* Det, som tidligere var
selvfglgeligt, kan nu
opleves urigtigt eller i
strid med vores
Interesser
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