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Abstract

The 29" of May 2018, the majority in Danish Parliament decided to establish National Genome Center
(NGC). The overall goal of NGC is to provide better treatment based on genetical insights. These in-
sights are gained through genomic analysis. The main functions of NGC will be to structure the use of
genomic analysis in Danish healthcare, making it easier to both conduct analysis, and store genetical
data. In July 2019, the first genomic analysis was made in NGC. The center is a comprehensive initia-
tive in the public healthcare sector and it will form in the coming years. Therefore, we are witnessing a
debate on how Danish healthcare and society choose to make use of genomic analysis, and we consider

this to be an essential discussion to be had right now.

We wish to contribute and evolve the public debate which had drawn a lot of media attention due to a
number of ethical implications regarding genomic analysis. The main argument is, that by sequencing a
person’s genes it is possible to identify potential genetic diseases, and offer unique prevention and treat-
ment, based on insight revealed by the DNA — the so-called personalized medicine. However, a number
of actors have expressed some concerns, as they argue that a person’s genetic data is the most personal
information one can get access to, and such information prove to be of value in many other areas besides

healthcare.

Therefore, we wish to explore and answer the research question: How do a number of actors in public
media and six selected experts see that the establishment of NGC and an increasing use of genomic

analysis can potentially affect Danish society?

We seek to do so through two main analysis. First, we examine the kinds of ‘affordances’ the DNA se-
quencing technology can be said to possess, according to various actors in the media debate. With the
concept of affordances, we are able to capture what they think the technology has to offer, and what
kinds of actions they think it frames for. The affordance-analysis is based on 50 newspaper articles, and
we found that the actors think such technology mainly frames for eight actions. Overall, the first analy-
sis shows that the media debate is somewhat polarized, and divided into a positive and a skeptical view

on the use of genetic data.



During the second analysis, we examine how experts within the field, imagine how the establishment of
NGC can potentially affect Danish society. To do so, we analyze statements from six experts. The anal-
ysis is centered around the concept of sociotechnical imaginaries which help us capture their concep-
tions of a future with NGC established. We found that the experts’ conceptions revolve around four
main topics: 1. How NGC will affect the public healthcare sector, 2. the citizens’ role in a future when
NGC is established, 3. commercial actors’ interest in DNA-data stored in NGC, and 4. NGC’s broader
impact on society. The analysis of the six experts’ sociotechnical imaginaries show some of the same
tendencies as the affordance-analysis — that the conceptions are to some degree polarized, in either aspi-

rations and optimism, or skepticism and a wish for more restraint of genomic analysis in future.

Our two analysis combined lead us to see a polarized public debate, which indicates that there is a fine
line between what can be seen as use and misuse of genetic data. Moreover, we see that the actors in the
media debate and the experts’ statements have potential performative effects on how an increasing use
of genomic analysis can be implemented and organized within Danish public healthcare. Therefore, it is
of significant interest to our research field to know the viewpoints expressed by media actors and ex-

perts about the technology.

Having the polarization of the public debate in mind, we discuss how media debates about NGC can af-
fect public views on the genome center and the Danes’ trust in their healthcare system. We include an
example of a well-known media case, where a large percentage of girls in Denmark stopped receiving
the otherwise praised HPV-vaccine. The example shows that trust in public healthcare systems is not an
inherent given. Seen in this light, we discuss and bring forward three suggestions for initiatives that
NGC and the Danish Ministry of Health can consider, in order to maintain and build trust between Dan-
ish citizens and NGC.
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Indledende



1. Indledning

I &r 2000 kunne forskere fra hele verden prasentere kulminationen pa ti &rs intenst arbejde: En kortleg-
ning af hele den menneskelige arvemasse. Bill Clinton udtalte pé et pressemede den 26. juni i forb-
indelse med gennembruddet: "Without a doubt, this is the most important, most wondrous map ever
produced by humankind (...) Genome science will have a real impact on all our lives. It will revolution-
ize the diagnosis, prevention and treatment of most, if not all, human diseases. In coming years, doctors
increasingly will be able to cure diseases like Alzheimer’s, Parkinson’s, diabetes and cancer by attack-

ing their genetic roots.” (NIH, 2000).

I ar 2011, elleve ar efter Bill Clintons tale om gennembruddet i Det Hvide Hus, fik Steve Jobs kortlagt
sit genom som en af de forste 20 personer i1 verden. Apple-stifteren enskede en mere precis behandling
af den kraeft, som han kort tid senere dede af. Pa4 davarende tidspunkt var genanalyser forbeholdt de al-
lerrigeste, og Jobs’ genanalyse kostede 100.000$ — i omegnen af 650.000 kr. (The New York Times,
2011). Til sammenligning koster en genanalyse 1 dag hospitalerne under 10.000 kr. (Rigshospitalet (A),
2019).

I takt med at gensekventeringsteknologien er blevet forbedret, billigere og mere tilgeengelig for alminde-
lige hospitaler, er genanalyser kommet pa flere forskeres og laegers leber. Med en genanalyse kan for-
skere og sundhedsfaglige opna stor viden om den enkeltes helbred — bade i forhold til en specifik syg-
dom, men ogsa i bredere forstand, hvor leeger kan opdage potenticlle sygdomme, opna indsigt i hvordan
en patient vil reagere pa et tilteenkt legemiddel, om personen barer en genfejl, og om denne genfejl kan

blive videregivet til personens ufedte barn (LyLe, 2018).

Ligeledes er genanalyser blevet et produkt, som private virksomheder tilbyder forbrugere. Det ses, hvor-
dan en rakke private virksomheder tilbyder at kortleegge kunders genom med henblik pa forskellige ud-
fald. Et eksempel er den danske virksomhed New Life Genetics, der tilbyder forskellige dna-tests. Tests,
som skal hjelpe med at kortleegge allergier; at blive bedre i sportsregi ved at undersege, hvilken tree-
ningsform og kost der passer bedst til ens gener; en ’talenttest’, hvor personen opndr indsigter i “evner
og talenter skjult i dit DNA”; og en ’stresstest’, der giver indsigt i, hvor hej risiko der er for, at personen

pa sigt kan fa stress. Stresstesten fortaller bl.a., hvilke aktiviteter, der potentielt kan fremkalde stress



hos vedkommende, og pa baggrund af testen kommer New Life Genetics med en rakke forslag til,

hvilke erhverv der passer bedst til personens genetik (New Life Genetics, 2019).

En afledt virkning af udbredelsen og kommercialiseringen af genanalyser ses 1 USA, hvor forsikrings-

selskaber har tilladelse til at eftersperge indsigt i kundernes genetik. 23andMe, en amerikansk pendant
til New Life Genetics, gor pa deres hjemmeside opmarksom p4, at det kan vare et krav i nogle forsik-
ringsbetingelser, at man oplyser om eventuelle sygdomme eller sygdomme, man er genetisk disponibel

over for pa baggrund af en genanalyse (23andMe, 2019).

Ud over at gensekventeringsteknologien har skabt nye muligheder og afledte virkninger pd kommerci-
elle markeder, sé& skaber teknologien ogsa nye muligheder for forskere. Muligheder som har varet kendt
leenge, og som store dele af det internationale forskningsmilje anser som uetiske. Her tenkes sarligt pa
muligheden for genredigering af kommende generationer. I november 2018 opstod en heftig internatio-
nal debat, hvor bade forskere, politikere og andre meningsdannere deltog. Den opstod pa baggrund af
nyheden om, at de forste genredigerede bern var kommet til verden 1 Kina. Forskeren He Jiankui havde
egenradigt hjulpet et foreldrepar med at gore deres bern resistente mod HIV ved at fjerne det gen, der
gor, at mennesker er disponible for sygdommen (Live Science, 2018). Mediedebatten handlede i hoj
grad om etiske overvejelser i forbindelse med genredigering, og forskere diskuterede de endnu uvisse

konsekvenser ved at fjerne udvalgte gener.

Hvad der startede som et teknologisk og forskningsmaessigt gennembrud i ar 2000, er nu blevet en reali-
tet: Genanalyser er blevet til at betale for sygehuse, private virksomheder tilbyder tests og produkter pa
baggrund af teknologien, og teknologien kan danne foruroligende grundlag for fremtidige genredigerede
generationer. Der er ingen tvivl om, at genanalyser rummer store potentialer for samfundet, hvor vi kan
opna et bedre sundhedsvaesen med mere malrettede patientbehandlinger — men vi ser samtidig, hvordan

samfundet uden for sundhedsveasenet ogsd @ndrer sig som folge af teknologien.

1.1 Problemfelt

I Danmark foreslog Danske Regioner allerede tilbage 1 2015 at gare genanalyser til en fast del af be-
handlingen i det danske sundhedsvasen (TV 2 (A), 2015), og flere hospitaler har siden tilbudt genanaly-
ser til udvalgte patienter (Weekendavisen, 2017). Den 29. maj 2018 vedtog Folketinget at oprette et Na-

tionalt Genom Center (NGC), der vil danne struktur for en udbredelse af genanalyser 1 det danske



sundhedsvasen. Her vil der blive oprettet et genomcenter 1 Ost- og Vestdanmark, hvor genanalyserne
skal udferes. Derudover vil et datacenter blive oprettet, hvor patienternes genetiske data skal lagres
(RegionH, 2019). Implementeringsprocessen for NGC foregér lobende, og der er ikke offentliggjort en
dato for, hvornér processen forventes faerdig, men fra 1. juli 2019 kunne laeger sende blodpraver til se-

kventering i Genomcenter @st eller Vest (Ingenioren (A), 2019).

NGC er et led i den Nationale Strategi for Personlig Medicin, som Sundheds- og ZAldreministeriet har
udarbejdet i samarbejde med Danske Regioner. Personlig medicin bygger pa genanalyser og indeberer
at forebygge og behandle pa bagrund af patienters individuelle biologi og fysiologi (Danske Regioner,
2017). For at begrebsspecificere kan det siges, at genanalyser dekker over selve kortlaegningen af pati-
enternes arvemasse og skal hjelpe klinikere med at diagnosticere og klassificere patienters sygdomme. I
den sammenhang dekker personlig medicin over, hvordan den genetiske information bruges til at per-
sonalisere behandling. Her danner den enkelte patients biologiske karakteristika og sygdomssituation
udgangspunkt for valg af behandling. Personlig medicin skal altsa forstés i en bred forstand og indbefat-
ter ogsa behandling. Tanken bag den Nationale strategi for Personlig Medicin er, at jo mere de fagpro-
fessionelle ved om den enkelte patients genetik, des bedre mulighed har de for at valge og udvikle me-
dicin malrettet patientens sygdom (Danske Regioner, 2017). I sundhedsvaesenet betegnes genanalyser
ogsd som gensekventeringer, og de to termer daekker over samme proces. I specialet anvender vi pri-
mert termen *genanalyse’ om kortlegningen af patientens arvemasse, og termen ’gensekventeringstek-

nologi’ om teknologien bag kortlagningen.

NGC skal danne struktur for genanalyser i det danske sundhedsvasen, og vi betragter oprettelsen af cen-
tret som en institutionalisering af genanalyser 1 samfundet. Genanalyser er muliggjort af en kraftfuld
teknologi, hvormed fagprofessionelle kan se ind 1 fortiden, kurere nutiden og spa om fremtiden. Gense-
kventeringsteknologien rummer store muligheder — badde muligheder for at skabe mere malrettet patient-
behandling, men ogsd muligheder, der indebarer etiske dilemmaer, sdsom at give indsigt i om endnu

ufedte bern vil komme til verden med en genfejl.

I kelvandet pa genanalyser folger altsa en raekke etiske spergsmal og overvejelser. Overvejelser som vi
mener er ngdvendige at gore sig inden, genanalyser bliver institutionaliseret i samfundet. Bill Clinton
sagde i ar 2000, at vi med genanalyser har faet adgang til et nyt sprog, hvormed vi opnar nye — og ner-
mest overnaturlige — indsigter og muligheder: “Today, we are learning the language in which God crea-
ted life. With this profound new knowledge, humankind is on the verge of gaining immense, new power

to heal." (NIH, 2000).



Pa baggrund af ovenstadende problemfelt ensker vi at undersege folgende problemformulering:

Hvordan ser aktorer i mediebilledet og seks udvalgte eksperter, at etableringen af Nationalt Genom

Center og udbredelsen af genanalyser kan komme til at pavirke det danske samfund?

I forbindelse med vedtagelsen af oprettelsen af NGC opstod der en debat blandt eksperter og sundheds-
akterer i medierne, hvor diverse akterer gor sig forskellige overvejelser om, hvad etableringen af NGC
og en udbredelse af genanalyser vil medfere for det danske samfund. Akterernes holdninger til etable-
ringen af genomcentret er forskelligartede, og debatten viser, hvordan aktererne tolker forskelligt pa
genanalyser. For eksempel ser nogle akterer lagring af gendata i det kommende genomcenter som gavn-
ligt for den kollektive sundhed, da det giver mulighed for forskning i sygdomme, mens andre ser lagring
af gendata som et indgreb i retten til privatliv og skaber en gget risiko for overvigning. I specialet on-
sker vi at undersoge disse forskellige tolkninger af genanalyser. Vi vil i specialets forste delanalyse der-

for beskaftige os med undersporgsmaélet:

Hvilke affordances tilleegges gensekventeringsteknologien i mediedebatten om

Nationalt Genom Center?

Gensekventeringsteknologien er grundlaget for at kunne foretage genanalyser. Derfor kan akterer i me-
diedebatten siges at tolke pa teknologien, nar de udtaler sig om genanalyser. Affordances er et begreb,
hvor teknologi og den sociale omverden er to infiltrerede og athengige sterrelser. Derfor er en premis
for undersogelsesfeltet, at gensekventeringsteknologien bade udgeres af dens fysiske form og den me-
ning, som akterer tilleegger teknologien. Affordances kan bruges til at indfange, hvordan akterer tolker
pa teknologien, og giver os mulighed for at pege pa, hvilke potentialer, muligheder og begransninger
aktererne ser, at genanalyser rummer for samfundet. Ved at kigge pa mediedebatten, fir vi adgang til et

bredt udsnit af forskellige holdninger og tolkninger af teknologien.

Udover at undersgge akterers syn pa teknologien i mediedebatten er vi interesserede i at lave en mere
dybdegaende undersogelse af, hvordan eksperter ser, at teknologien fremadrettet kan pavirke det danske
samfund. Vi finder denne undersegelse relevant, da vi far indblik i, hvor eksperterne ser, at vores sam-

fund potentielt kan bevege sig hen. Specialets anden delanalyse vil undersege spergsmalet:

Hvilke sociotekniske forestillinger kan udledes af interviews med seks eksperter i feltet?



Sociotekniske forestillinger er ligeledes et begreb, hvor det sociale og det materielle er infiltreret. Begre-
bet bygger pa en erkendelse af, at teknologi og forestillinger om teknologi har en gensidig pavirkning pa
hinanden, hvorfor forestillingerne om teknologien har en potentiel performativ virkning. Med sociotek-
niske forestillinger soger vi at indfange, hvordan seks eksperter i feltet forestiller sig, at etableringen af
NGC og udbredelsen af genanalyser kan pavirke vores samfund. Her vil vi blandt andet undersoge,
hvilke fremtidige pavirkninger eksperterne ser som enskelige og uenskelige, samt diskutere og sammen-

ligne eksperternes forskellige forestillinger om fremtiden.

Pé baggrund af de to delanalyser vil vi diskutere, hvad den hidtidige debat og potentielle fremtidige de-
batter om NGC kan betyde for tilliden til genomcentret og sundhedsvasenet blandt borgere og patienter.
Her kommer vi med tre konkrete handlingsanvisninger til NGC og Sundheds- og ZAldreministeriet, der

er forslag til, hvordan instanserne kan sikre og opbygge tillid til sundhedsvesenet.

1.2 Baggrundsviden: Genanalyser i sundhedsvaesenet

En genanalyse er en kortlagning af vores arvemasse. Kortleegningen indeberer, at vade data bliver til
tarre data, hvor en blodpreve, vaevsprave eller knoglemarvsprove bliver analyseret via en computer i et

laboratorium. Udfaldet er et datasaet med kroppens tre milliarder basepar (LyLe, 2018).

Formalet med genanalyser i sundhedsvasenet er at diagnosticere patienter mere precist. Her leder sund-
hedsfaglige efter eventuelle genetiske variationer, hvor de sammenligner patientens gener med en bre-
dere referenceramme af gener. Generne og variationerne kan fortalle, hvilke sygdomme vi er disponible
for eller lider af (SUM (A), 2018, s. 7). Det genetiske forskningsfelt udvikler sig hurtigt, og der kommer
konstant ny viden inden for omradet. P4 nuvaerende tidspunkt kender man til ca. 6.000 af menneskets
30.000 gener, hvilket betyder, at der stadig er mange ukendte gener, hvor man ikke kender deres betyd-

ning for vores helbred, udseende, intelligens og meget andet (Interview EQ, 09:48).

I det danske sundhedsvasen vil man som patient blive tilbudt en genanalyse, hvis laegen vurderer, at
analysen kan have indflydelse pa ens diagnosticering eller behandling. Som det er lige nu, er det typisk
patienter med sjeldne sygdomme, der tilbydes en genanalyse. Et eksempel pa et sygdomsomrade, hvor

man tilbyder genanalyser, er patienter med kreeft i underlivet. Det blev et standardtilbud for denne
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patientgruppe 1 begyndelsen af 2018, og det var forste gang, man besluttede at tilbyde genanalyser til
alle patienter med en bestemt diagnose (Rigshospitalet (B), 2018).

NGC er en selvsteendig organisation under Sundheds- og Aldreministeriet. Ministeriet beskriver, at
NGC'’s overordnede opgave er, “at skabe grundlag for udvikling af bedre diagnostik og mere mdalret-
tede behandlinger ved hjcelp af gensekventeringer” (SUM (A), 2018, s. 5). Intentionen med centret er
altsé at skabe bedre foruds@tninger for behandling. Derfor oprettes ét samlet center, hvor alle fremtidige
genanalyser skal foretages, og hvor danskernes gendata samles. @nsket er, at en centralisering skal
skabe struktur for genanalyser, ensartede forhold for patienterne, bedre videndeling i sundhedsveasenet

og gere genanalyser til en mere udbredt praksis i sundhedsveasenet (Danske Regioner, 2017).

1.3 Hvorfor et speciale om genanalyser?

Overordnet betragter vi specialet som et bidrag til en vigtig samfundsdebat, der diskuterer betydningen
af udbredelsen af genanalyser i det danske samfund. En udbredelse, der pa sigt vil fa betydning for os
alle, og som ifelge Danske Regioner vil revolutionere maden, vi behandler patienter pa (Danske
Regioner, 2017). Vi ser, hvordan behandling og lagring af sundhedsdata er et emne, der lebende bliver
diskuteret og har vaeret et omdrejningspunkt for etiske overvejelser i mange dr. Implementeringen af
NGC giver en ny dimension til diskussionen om sundhedsdata, fordi det data, der bliver lagret i centret,

er noget, som mange mennesker betragter som yderst sarbart og personfelsomt.

I det folgende vil vi kort berere noget af den nuvarende forskning inden for omrddet. Forskningsmees-
sige indsigter, der har inspireret os til at fokusere vores speciale om NGC og genanalyser, da vi ser, at vi
med vores kommunikationsfaglige indgangsvinkel kan bidrage til feltet. Folgende drejer sig om et bi-
drag til diskussionen om brug af sundhedsdata og et aktuelt forskningsprojekt om personlig medicin i

velferdsstaten, som vi ser danne ramme og udgangspunkt for vores speciale.

1.3.1 Hvem skal bruge sundhedsdata - og til hvad?

Dette er titlen péd en bog, som Klaus Heyer, professor pd Kebenhavns Universitet, udgav i 2019. Klaus
Hoyer er leder af et forskningsprojekt om brug af sundhedsdata og underseger sarligt sociale og etiske

aspekter af ny teknologi i sundhedsvaesenet (Hoyer, 2019, s. 2).
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I bogen forklarer Hoyer, at sundhedsvasenet 1 stigende grad bliver dataintensivt — der kommer flere
data, hurtigere data, og data bliver samkert pa nye médder (Hoyer, 2019, s. 18). Hoyer argumenterer for,
at sundhedsvasenet 1 takt med dataintensiveringen glemmer at satte spergsmaélstegn ved, hvordan data-
ene indsamles og behandles. Her understreger han, at der er forskel pé at vaere datadrevet og at bruge
data. Indsamling og brug af data er blevet en automatik i samfundet og i sundhedsvesenet. I det data-
drevne sundhedsvesen kan laeegernes vurdering og patienternes stemme og verdier blive overhort

(Hayer, 2019, s. 70).

Heayer forklarer, at den forste balge af "personlig medicin’ opstod i 1930’erne. Udtrykket opstod pa bag-
grund af en skepsis mod at afprave medicin blot for at skabe statistisk beleg for virkningen, og med ud-
trykket personlig medicin mentes, at laegerne skulle tage hgjde for personens valg og vardier. Til sam-
menligning dekker fagtermen i dag over, at teknologi har muliggjort, at man inddrager genetik, s man
kan udvikle praciseret medicin. Hoyer mener, at det er vigtigt at huske pd den oprindelige essens af ter-
men, og han har to hovedbudskaber til klinikken: (1) at det er brug for at genetablere respekten for de
leegefagliges treenede vurdering og skabe synergi mellem vidensformer, (2) at vi skal turde standse ruti-

nemassige dataindsamlinger (Hoyer, 2019, s. 70).

Vi har valgt at inddrage disse pointer fra Hoyers bog som afsat for vores speciale, fordi NGC kan ses
som et led i det, Hoyer betegner som et dataintensivt sundhedsvaesen. Specialets analyser vil vise, at
sundhedsakterer har forskellige holdninger til indsamlingen af genetisk data og lagringen i NGC. Nogle
akterer mener, at NGC er et afgorende led i at skabe et bedre sundhedsvasen, mens andre forholder sig

mere skeptisk og satter spergsmalstegn ved, om det er nedvendigt at lagre genetisk data centralt.

Udover Hoyers bidrag til diskussionen om brug af sundhedsdata er et afsat for vores speciale et aktuelt
forskningsprojekt pd Kebenhavns Universitet. Projektet hedder MeInWe, og det har inspireret os til at
dykke ned i, hvilken betydning det har, at genanalyser bliver en mere udbredt praksis 1 vores sundheds-

vaEsen.

1.3.2 MelnWe

MelnWe er et forskningsprojekt, der har til formél at undersege etiske, juridiske og organisatoriske ud-
fordringer i forbindelse med implementeringen af personlig medicin i Danmark, hvor NGC er forste af-
gorende skridt. Projektet er hovedsageligt drevet af Mette Nordahl Svendsen, professor pa Kebenhavns

Universitet, og foregar i perioden september 2017 til februar 2022.
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Projektet har til forméal at undersege, hvordan begreber som person, medicin og kollektiv forstas i sund-
hedsorganisatorisk sammenheng og i offentligheden. Overordnet undersoges sporgsmélene: "Hvad sker
der, ndr personen manifesterer sig som data?”’, ”Hvordan forstds individualitet, autonomi og autentici-
tet?” (Carlsbergfondet, 2017). Nordahl Svendsen ensker at satte fokus pd, hvordan industrien, laeger,
forskere og patienter oplever de nye muligheder for at fa genetisk information, og hvordan aktererne
skal navigere i et felt, hvor meget er muligt, og meget stadig kun er ved at tage form. Nordahl Svendsen
forklarer, at selvom personlig medicin er malrettet det enkelte individ, skabes medicinen pa baggrund af

et kollektiv. Derfor hedder projektet 'me in we’ (Carlsbergfondet, 2017).

MelnWe er et omfattende forskningsprojekt, der er stottet med 15 millioner kroner af Carlsbergfondet
(Carlsbergfondet, 2017). Forskningsprojektet understotter vores betragtning af, at udbredelsen af genan-
alyser er et vaesentligt samfundsmaessigt omrade at undersege. Vi har bevidst valgt et andet fokusom-
rdde end MeInWe med eonsket om at bringe ny viden ind i diskussionen om lagring af personfelsomme
data. Vi diskuterede pa baggrund af forskningsprojektet, hvor vi skulle leegge vores snitflade, og vi
valgte at fokusere pa tolkninger af samfundsmassige indvirkninger i det omfang, tolkningerne var til-

gangelige for os.
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2. Teori

Folgende afsnit vil skildre vores videnskabsteoretiske position og gennemga de teorier, vi gor brug af i
specialets analyser. Da teknologi og samfund er to centrale begreber for specialet udspringer alle vores
teoretiske valg fra STS-feltet, der kort kan betegnes som et forskningsfelt, der beskeftiger sig med Sci-
ence, Technologies and Society. STS-feltet favner bredt, da de fleste akademiske retninger kan siges at
interessere sig for videnskab, teknologi og samfund. Det afspejler sig ogsé 1 forskningsarbejdet inden for
STS, hvor emner, metoder, begreber og teorier er mangeartede (Jensen, Lauritsen, & Olesen, 2007). Vo-
res indgangsvinkel til feltet er dog forankret i et konstruktivistisk perspektiv, mere specifikt 1 sociomate-

rialismen, som vi vil indlede med at forklare.

2.1 Videnskabsteoretisk position

Specialets teoretiske og metodiske udgangspunkt er forankret i det sociomaterialistiske perspektiv. So-
ciomaterialismen er kendetegnet ved en epistemologi, hvor det sociale og materielle uundgaeligt haenger
sammen og gensidigt pavirker hinanden, hvorfor sociomaterialismen kan siges at have sine radder i
konstruktivismen. Vores sociomaterialistiske perspektiv bygger pa Olirkowski og Scotts artikel ‘Socio-
materiality: Challenging the separation of technology, work and organization’ (2008). Vi betragter so-
ciomaterialismen som en made at bygge bro mellem to modstridende og sterkt herskende syn pa tekno-
logi 1 organisationslitteraturen nemlig et deterministisk og socialkonstruktivistisk syn pa teknologi. Fol-
gende afsnit vil derfor forst skildre disse to positioner med ensket om at vise, hvor de adskiller sig fra
hinanden, og for at vise, hvordan sociomaterialismen i nogen grad forener disse to modpoler og derved

bliver sarlig brugbart i forhold til vores undersegelsesfelt.

2.1.1 Syn pa teknologi under teknologisk determinisme

Teknologisk determinisme reprasenterer et ontologisk stasted, hvor teknologi eksisterer som en sarskilt
enhed fra det sociale. Under dette syn bliver den teknologiske udvikling samfundets primare foran-
dringskraft og afgerende faktor for den sociale verdens udvikling. Teknologi ses som determinerende
for menneskelig interaktion og organisering, og teknologi ses som noget, der udvikler sig uathengigt af

sociale, gkonomiske og politiske krafter (Plesner & Husted, 2019, s. 3).

15



Et tidligt eksempel pa teknologisk determinisme kan findes i Marxismen, da Marx havder, at teknologi-
ske opfindelser som fx dampmaskinen har skabt det industrielle samfund: “The hand-mill gives you so-
ciety with the feudal lord; the steam-mill, society with the industrial capitalist.”” (Marx K. , 1955, s. 60).
Castells tager ligeledes udgangspunkt i et teknologisk deterministisk syn, om end lidt bledere end
Marx’. Det ses 1 hans beskrivelse af udviklingen fra den industrielle tidsalder til hvad han i1 dag betegner
som the information age. Castells argumenterer for, at vi er tradt ind et nyt teknologisk paradigme, hvor

nye muligheder, som fx genredigering, skaber storre forandringer end nogensinde:

“"We have entered a new technological paradigm, centered around (...) communication technologies,
and genetic engineering (...) I contend they represent a greater change in the history of technology than
the technologies associated with the Industrial Revolution, or with the previous Information Revolution

(printing).” (Castells, 2000, s. 10).

Bédde Marx og Castells taler om historiske forandringer, der er forarsaget og determineret af teknologier.
Safremt dette speciale tog afsat i teknologisk deterministisk perspektiv, ville vi betragte gensekvente-
ringsteknologien som en selvfelgelig drivkraft i samfundsudviklingen. Positionen kan gere blind for, at
sociale faktorer har indflydelse pd, hvordan teknologien og genanalyser formes og udvikles. En grund-
antagelse for vores speciale er, at sociale, ekonomiske og politiske kraefter er afgerende for genanalysers
forankring i det danske samfund i1 form af NGC. Desuden er specialets problemfelt centreret om tolknin-
ger af teknologien, hvilket vil vaere vanskeligt 1 et teknologideterministisk syn, da teknologier set fra
dette perspektiv ikke er op til fortolkning, men snarere fikserede storrelser, der rummer samme teknolo-
giske muligheder for alle. Med positionen ville det fx vare vanskeligt at diskutere, hvorfor aktererne 1

mediedebatten ikke tolker ens pa gensekventeringsteknologiens muligheder.

2.1.2 Syn pa teknologi under socialkonstruktivisme

I kontrast ses det socialkonstruktivistiske syn pa teknologi, der bygger pa ideen om, at teknologi alene
bestemmes ud fra menneskelige aktiviteter. Laclau og Mouffe (1987) har en prominent stemme inden
for diskursteori og den socialkonstruktivistiske position. For dem er vores omgivelsers fysiske materiali-
tet primart en social konstruktion, hvor det materielle eksisterer i kraft af vores sociale opfattelse af det.

Her er alle sociale kontekster afgerende for, hvordan vi opfatter og tolker det fysiske omkring os:
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“(...) every social configuration is meaningful. If I kick a spherical object in the street or if I kick a ball
in a football match, the physical fact is the same, but its meaning is different. The object is a football
only to the extent that it establishes a system of relations with other objects, and these relations are not
given by the mere referential materiality of the objects, but are, rather, socially constructed.” (Laclau &

Moulffe, 1987, s. 82).

Grint og Woolgar bringer ligeledes en dimension til det socialkonstruktivistiske syn pa teknologi med
deres anti-essistentialistiske opfattelse af, at teknologier mé fortolkes som tekster. Med technology as
texts’ er ideen, at intet — ikke engang teknologi — har en iboende mening. Eller rettere: Der er ikke nogen
made, hvorpa vi kan na den iboende mening af teknologier. Der er ikke nogen made, hvorpa vi kan be-
skrive teknologiers rolle i samfundet objektivt eller uden veerdiladning — teknologierne vil altid vare
farvet af den diskursive kontekst og af en personlig fortolkning, hvilket betyder: ”"We are faced with re-
presentations of technology, not reflections of technology (...)A reflection implies the truth, a represen-

tation implies a truth.” (Grint & Woolgar, 1997, s. 33).

Det socialkonstruktivistiske perspektiv kan bidrage til at forklare, hvad den teknologiske determinisme
udelader: Hvorfor forskellige aktorer i feltet kan have modsatrettede opfattelser af, hvad gensekvente-
ringsteknologien tilbyder. Omvendt er socialkonstruktivismen kritiseret for at underminere vigtige tek-
nologiske aspekter. Under socialkonstruktivismen er teknologi nermest udelukkende et resultat af bru-
gen uden, at teknologiens design og funktionalitet medregnes. Safremt vi tog udgangspunkt i et social-
konstruktivistisk syn pé teknologien, ville vi have undersogt diskurs- og meningsdannelser af gense-
kventeringsteknologien og have afstaet fra at undersege en konstant pavirkning mellem teknologiens

fysiske kunnen og tolkninger heraf.

213 Syn pa teknologi under sociomaterialismen

I dikotomien mellem teknologisk determinisme og socialkonstruktivismen opstar spergsmalet: Determi-
nerer teknologien samfundet, eller er den determineret af samfundet? Felles for begge poler et dog et
ontologisk stasted, hvor teknologi og det sociale betragtes som to separate enheder, der ensidigt pavirker
hinanden. Orlikowski og Scott kalder denne separation mellem teknologi og det sociale “an ontology of
seperateness”’, og forskerne beskriver dette ontologiske stasted som: “The deeply taken-for-granted as-
sumption that technology, work, and organizations should be conceptualized separately.” (Orlikowski
& Scott, 2008, s. 454). De mener, at the ontology of seperateness gor os blinde for at se, hvordan tekno-

logi er en integreret del af alle organisatoriske processer. Derfor mener de, at ideen om teknologi og
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organisationer som separate enheder, er forblevet en ubestridt antagelse i en stor del af organisationslit-

teraturen.

I et sociomaterialistisk syn pa teknologi eksisterer mennesker og ting dog kun 1 relation til hinanden,
hvorfor forskerne har beskrevet positionen som en relationel ontologi (Orlikowski & Scott, 2008). Tek-
nologi og samfund pévirker derfor ikke hinanden — de er uadskillelige. Fokus ligger pa, hvordan det so-
ciale og materielle uundgaeligt er viklet sammen, og Orlikowski har derfor ogsé beskrevet sociomateria-

lismen som a perspective of constitutive entanglement (Orlikowski J. W., 2007).

Sociomaterialismen kan med andre ord forklares som en ide om, at den sociale virkelighed er konstrue-
ret af bade mennesker og ikke-menneskelige aktorer. Perspektivet horer sig derfor under konstruktivis-
men, da det bygger pa en grundleggende antagelse om, at vores erkendelse af verden er konstrueret af
det sociale og det materielle. Orlikowski og Scott fremhaver akter-netvarksteorien (ANT) som en
fremtraedende teoretisk retning inden for sociomaterialismen, der sarligt er baret frem af Bruno Latour
(1992). En hovedpointe hos Latour er, at de ikke-menneskelige akterer, sisom materielle genstande, tek-
nologi og lingvistik, spiller en vigtig rolle i relationer mellem menneskelige og ikke-menneskelige akto-
rer. Det sociale kan ikke eksistere i sig selv, og det kan ikke defineres i sig selv. Vi kan kun spekulere i
sociale fenomener, men synliggerelsen af det sociale sker 1 samspil med dets omverden (Plesner &

Husted, 2019, s. 16).

Sociomaterialismen tilbyder séledes et syn, hvor teknologi undersegges som en integreret del af instituti-
oner, organisationer og samfundet. Vores resultater i specialet bygger pa en erkendelse af, at gensekven-
teringsteknologien bade former samfundet, og formes af samfundet, uden at det kan skildres som to for-
skellige processer. Vi ser derfor perspektivet serligt givende 1 forhold til at undersege, hvilke indvirk-

ninger gensekventeringsteknologien potentielt kan have péa det danske samfund.

2.2 Teori om affordances

I lyset af det sociomaterialistiske perspektiv arbejder vi i specialet med flere relevante teorier. I specia-
lets forste delanalyse ensker vi at undersege, hvilke handlemuligheder en raekke akterer i medierne me-
ner, at gensekventeringsteknologien tilbyder. Til det er affordancebegrebet et brugbart teoretisk varkte;,

da det omfatter, hvad en teknologi tilbyder af handlemuligheder i spendet mellem teknologiens
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materielle funktioner, sociale tolkninger og institutionelle omgivelser. Affordancebegrebet danner derfor

rammen for vores forste delanalyse.

2.2.1 Gibsons affordancebegreb

Teorien om affordances blev dannet i 1979 af den amerikanske psykolog James Gibson. Med teorien
sager Gibson at indfange, hvordan dyr opfatter og interagerer med deres materielle omverden. Gibsons
hovedpointe er, at dyr og mennesker opfatter deres omverden 1 lyset af dens nytte, og at nytten af om-
verden er athaengig af, hvem der betragter. Da Gibson dannede teorien, fandt han verbet “’to afford” i
ordbogen, som rummer betydningen “at give mulighed for noget”. P4 den baggrund lavede Gibson be-
grebet affordance. Med begrebet sgger Gibson at beskrive dyrets eller individets opfattelse af dets mate-
rielle omverden og brugen af omverdenen. Affordancekonceptet indeberer ideen om, at materielle om-

givelser framer vores muligheder for handling, uden at bestemme dem (Plesner & Husted, 2019, s. 19).

Vi vil i specialet gore brug af Gibsons affordancebegreb, hvor vi forstér "to afford” som “at tilbyde”. I
folgende afsnit vil vi gennemga to affordanceperspektiver, der bygger pd hinanden og fungerer som en
samlet udfoldelse af konceptet. Felles for dem er, at de tager afset i Gibsons begreb. Vi starter med
Hutchbys affordancetilgang, der rummer klare definitioner af begrebet og tilfejer nye dimensioner til
Gibsons koncept. Derefter vil vi preesentere Plesner og Husteds affordancetilgang. De tilbyder en kon-
ceptualisering af vores analytiske ramme, hvor de pa baggrund af netop Gibson og Hutchby opstiller et

tredimensionelt analyseredskab.

2.2.2 Hutchbys affordanceperspektiv

Med artiklen *Technologies, Texts and Affordances’ ensker Ian Hutchby (2001) at fremhave, hvordan

teknologier bade rummer begraensende og muliggerende egenskaber, og at formningen af en teknologi i
hej grad athanger af, hvordan akterer fortolker teknologien. Hutchby forklarer i artiklen, at han placerer
sig mellem teknologisk determinisme og socialkonstruktivisme, hvorfor hans perspektiv ligger i forlaen-

gelse af vores sociomaterialistiske position.

Hutchby fremhaver serligt Grint og Woolgars (1997) perspektiv i diskussionen mellem socialkonstruk-
tivister og teknologiske determinister. Grint og Woolgars artikel stiller et spergsmél, der fremhaver den
kempende dualisme mellem teknologi og det sociale: “Does technology ... determine, or is it determi-

ned by the social?” (Hutchby, 2001, s. 443). I forleengelse af dette spergsmal fremlegger Hutchby sin
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affordancetilgang, hvor teknologi hverken ses udelukkende 1 lyset af tekstuelle fortolkningsmuligheder
eller iboende tekniske muligheder, men derimod i lyset af teknologiens affordances. Affordances kan
defineres som funktionelle og relationelle aspekter, der former mulighederne for akterers omgang med
teknologien. Derved tager Hutchby den tekstuelle tilgang med sig fra socialkonstruktivismen, mens han
stadfaester, at teknologier har, hvad han betegner som “constraining power of technical capacities”

(ibid).

Med sin udlegning af affordances opstiller Hutchby et empirisk perspektiv, hvor undersegeren kan
kigge pé teknologiske artefakter og sociale praksisser gennem teknologiens bédde begrensende og mu-
liggorende materialitet. Materialitet er i denne sammenheng ikke nedvendigvis fysisk, men kan ogsa
vare maden, hvorpa teknologien skaber nye forbindelser eller samfundsmeessige @ndringer: “In this
way, technologies can be understood as artefacts which may be both shaped by and shaping of the prac-

tices humans use in interaction with, around and through them” (Hutchby, 2001, s. 444).

Hutchby bygger pa Gibsons teori om, at objekter har forskellige funktioner for forskellige dyreracer.
Det ligger i vores natur at tolke omverdenen ud fra en forestilling om, hvilken nytte vi kan drage af den.
Hutchby fremhaver Gibsons pointe om, at selvom et objekts affordances er forskellig fra race til race,
sé er de stadig fikserede til en hvis grad: "While a tree offers an enormous range of affordances for a
vast variety of species, there are things a river can afford which the tree cannot, and vice versa”

(Hutchby, 2001, s. 447).

I forbindelse med menneskers omgang med teknologier pa et samfundsmeessigt plan fremhaver
Hutchby, at bade regler, sociale normer og konventioner har indflydelse pa brugen af teknologien. Et
eksempel herpa er kameraet, hvor Hutchby forklarer, at vi er nedt til at leere om kameraet for ordentligt
at kunne gore brug af det: ”(...) there are both social and technological rules delimiting the affordances
of the camera’s door: namely, that you do not open it while a film is inside” (Hutchby, 2001,s. 449).
Omgangen med teknologier er altsa ogsd indlejret 1 kulturen, hvor opdragelse blandt andet spiller en vae-
sentlig rolle i forhold til, hvordan vi fostres til at teenke om teknologi og tolke pa de teknologier, vi stif-
ter bekendtskab med. Med Hutchby kan vi derfor se teknologier som noget, der bade bliver skabt af og
skaber sociale praksisser. Teknologier skabes gennem interaktioner med, rundt om og gennem teknolo-

gien.
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2.2.3 Plesner og Husteds affordanceperspektiv

I kapitel 3 i bogen ’Digital organizing: Revisiting themes in organization studies’ (2019) gennemgar Ur-
sula Plesner og Emil Husted en raekke fremtraedende affordanceperspektiver for sidst at kombinere dem

i en analyseramme.

Rammen bygger pa kernen i Gibsons affordancebegreb, hvor materielle omgivelser og subjektive tolk-
ninger sammen konstituerer bestemte muligheder for handling. Desuden indeholder Plesner og Husteds
analyseramme Hutchbys tanke om, at regler, sociale normer og konventioner er med til at styre brugen
af en teknologi. Derfor foreslar Plesner og Husted, at man i en analyse af en teknologis affordances ta-

ger hojde for tre ting (Plesner & Husted, 2019, s. 23):

1. De materielle egenskaber af en given teknologi (design, funktionaliteten, astetik mm.)
2. De subjektive fortolkninger af en given teknologi (hvordan fortolkeren opfatter den og ger brug
af den)

3. De sociale og kontekstuelle omgivelser af en teknologi (regler, normer, konventioner mm.)

Plesner og Husted rejser 1 forlengelse af deres analyseredskab en refleksion om opdelingen. Her frem-
haever de, at det kan vere sveart at lave en stringent inddeling af, hvad der er teknologi, sociale fortolk-
ninger og kulturelle omgivelser: “After all, how do we know when individual perception stops and so-
cial norms take over?” (Plesner & Husted, 2019, s. 23). Ligeledes sporger forfatterne, hvordan vi kan
beskrive funktionaliteten eller egenskaberne af en bestemt teknologi uden at lave en subjektiv fortolk-
ning eller treekke pa indlejrede kulturelle normer. Svaret hertil er, at det kan vi ikke. Teorien pastar ikke,
at de tre dimensioner kan separeres empirisk eller beskrives objektivt, men de kan fungere som fokus-
omrader, der hjelper os med at kigge pa bestemte aspekter af teknologien. Plesner og Husteds overve-
jelser ligger derfor i god trdd med vores sociomaterialistiske position, hvor vi tager udgangspunkt i, at

det sociale og det materielle ikke kan skilles ad og ses separat.

2.2.4 Vores anvendelse af affordancebegrebet

Plesner og Husted argumenterer for, at man som sociomaterialist under affordanceperspektivet vil be-
skaeftige sig med de tre dele ligeligt: "If we position ourselves as sociomaterialists, we try to strike a
balance between all three dimensions by giving equal attention to materiality, sociality, and individual

perception” (Plesner & Husted, 2019, s. 23). I den sammenhang kan det fremhaeves, at vores
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problemfelt 1 hegj grad fokuserer pa individuelle fortolkninger af gensekventeringsteknologien. Derved
folger vi ikke Plesner og Husteds anvisning om at give lige dele opmarksomhed til teknologi, samfund
og individuelle opfattelser, men derimod fokuserer vi mere pé individuelle opfattelser og samfund. Der-
til kommer, at de tolkninger af gensekventeringsteknologien, der indgér i opgaven, foretages af perso-

ner, der ikke nedvendigvis selv har varet i kontakt med teknologien.

Affordances i dette speciale bliver derfor i mindre grad noget, der opstar i1 akterers fysiske made med
materialiteten, og 1 hejere grad akterers forestillinger om teknologiens affordances. Vi ser dog, at akto-
rernes tolkninger og itales@ttelse af teknologiens materialitet kan give os indblik i, hvordan genanalyser
potentielt kan pavirke det danske samfund. Samtidig ser vi ogsa, at tolkningerne potentielt kan forme
teknologien. Pa den made er det sociale og materielle uadskilleligt til trods for, at vores analyse er cen-

treret om fortolkninger.

Desuden vil vi argumentere for, at teknologien har en form for flydende sterrelse, hvilket gor det van-
skeligt for os at lave skarp ligelig vaegtning af materialitet, subjekt og det kontekstuelle, som Plesner og
Husted foreskriver. I kraft af vores sociomaterialistiske perspektiv mener vi, at det kan vaere vanskeligt
at bedemme, hvor teknologien starter og slutter. Det er fa akterer i vores analyse, der er i kontakt med
gensekventeringsteknologien rent materielt, og teknologien spander over processer, hvor teknologien
bade skifter form og skifter heender. En genanalyse indebarer, at en blodpreve bliver til et omfattende
dataark ved hjeelp af computerkraft. Allerede i den proces er bade lege, laborant og IT-specialist ind-
blandet. Det er altsé ikke den samme person, der foretager hele genanalysen, og teknologiens materiali-
tet skifter form flere gange undervejs. Saledes vil vi argumentere for, at vi ikke har at gore med en tek-

nologi, der kan opdeles skarpt i bestemte funktioner og design.

Vores speciale tager udgangspunkt i, at selvom en person ikke meder teknologien i dens fysiske for-
stand, sd kan personens liv alligevel blive pavirket af teknologien, og personen vil tillegge teknologien
vaerdi og mening. En patient vil fx tage stilling til teknologien i medet med legen, 1 form af resultater
fra genanalysen og i form af det videre behandlingsforleb. Ligeledes vil akterer uden for sundhedsvaese-
net tolke pa teknologien uden at have varet fysisk i1 berering med den. Man kan fx forestille sig en of-

fentlighed, der vil tolke pa genanalyser pa baggrund af indsigt fra medierne.
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2.3 Teori om medier

I specialets forste delanalyse, hvor vi underseger teknologiens affordances, er mediedebatten om NGC
vores genstandsfelt. Vi har valgt dette genstandsfelt, fordi vi mener, at medierne kan give et bredt ind-
blik i sundhedsakterers syn pa genanalyser. Vi har dog ogsa valgt at fokusere analysen om mediedebat-
ten med en forventning om, at der sker en forhandling af rammerne for det kommende NGC i1 medierne.
I folgende afsnit skildrer vi Maja Horsts teori om den offentlige debats performative funktion og Steen

Vallentins teori om den offentlige mening. Sammen danner de to begreber afsat for vores medieanalyse.

2.3.1 Maja Horst: Den offentlige debats performative funktion

Med et afsnit i bogen *Habets teknologi — Samfundsvidenskabelige perspektiver pa stamcelleforskning i
Danmark’ beskriver Maja Horst (2007), hvordan hun ser skabelsen af legitimitet, vedtagelsen af politi-
ske beslutninger og den offentlige debat som samproducerende processer. Det betegner hun som, at den
offentlige debat har en performativ funktion, hvor den er skabende, konstruerende og udferende. I den
offentlige debat foregar en forhandlingsproces, hvor nogle ting muliggeres og konstrueres som legitime
samtidig med, at andre ting udgranses (Horst, 2007, s. 70). Maja Horst argumenterer for, at offentlighe-
den kan betragtes som en form for ’laboratorium’, hvor s@rligt politiske akterer kan udforske, hvad der i
en given situation kan konstrueres som legitimt. Legitimitet er nemlig ikke noget, der findes pa forhand
— den er et resultat af en offentlig proces (Horst, 2007, s. 73). Horst har sit teoretiske udgangspunkt i
STS-perspektivet, og hun bygger sin teori om mediernes performative virkning pa Latour og Woolgars

(1979) begreb laboratorium samt Callons (1991) begreb techno-economic networks.

Horst forklarer, at den offentlige debat samtidig er noget, der i sig selv kan problematiseres og diskute-
res. For nogle er den et middel til at informere befolkningen, siledes at politiske holdninger ikke baseres
pa misinformation. For andre er den et middel til at undersege, hvad forskellige mennesker mener — og
dermed fi et indblik 1, hvad der evt. kan skabes flertal for. Og for atter andre er den et middel til at rabe
vagt 1 gevaer og gere opmaerksom pa, at fx den teknologiske udvikling leder samfundet ud pa en glide-

bane, hvor vi risikerer at miste centrale samfundsvardier (Horst, 2007, s. 74).

Etableringen af NGC og udbredelsen af genanalyser 1 sundhedsveasenet er noget, der artikuleres og me-
ningsdannes i medierne. Gennem en analyse af mediebilledet opnar vi indsigt i, hvad en raekke faglige
akterer mener, at gensekventeringsteknologien tilbyder. Medierne danner scenen for en diskussion, hvor

aktererne pavirker hinanden, beslutningstagere og potentielt resten af Danmark. I lyset af Maja Horsts
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tekst, er dette afgarende for NGC, fordi den offentlige debat har en performativ funktion, hvor ram-

merne for det fremtidige genomcenter skabes, og centrets legitimitet er til forhandling.

23.2 Steen Vallentin: Den offentlige mening

Sammen med Horsts begrebsapparat bygger vi desuden vores forstaelse af mediedebatten pa Vallentins

skildring af den offentlige mening i hans artikel Den offentlige menings sociologi’ (Vallentin, 2005).

Vallentin henviser i sin artikel til Horst, hvor han forklarer, at den offentlige mening er performativ og
manifesterer sig og virker i samfundet. Han betegner det som, at den offentlige mening har en virkende
funktion, hvor han beskriver, at den er kendetegnet ved en “uomgeengelig institutionaliseret materiali-
tet”, der blandt andet kommer til udtryk gennem pressen og i anvendelsen af meningsmaélinger. Vallen-
tin skriver: “Der md derfor ses pd de teknologier, som den offentlige mening fremstilles igennem, og

som gor den til en virkende funktion” (Vallentin, 2005, s. 30).

I artiklen kommer Vallentin med eksempler pé en reekke samfundsomrader, hvor man kan se, at den of-
fentlige mening har en virkende funktion. Vallentin fremhaver forst og fremmest, at den offentlige me-
ning virker som et legitimerende pejlemerke for folkestyret. Derudover pavirkes ogsa sterre, synlige og
profilerede virksomheder af den offentlige mening, hvorfra de seger at legitimere sig selv ved fx at have
fokus pa baredygtighed. Sidst fremhaver Vallentin, at forskningsverdenen ogsa pévirkes af den offent-
lige mening, hvor serligt bioteknologien prages af offentlige kontroverser. Vallentin skriver: “Her mad
strengt videnskabelige kriterier for, hvad der er god og perspektivrig forskning, suppleres med etiske
kriterier for, hvad der er samfundsmcessigt onskeligt og acceptabelt.” (Vallentin, 2005, s. 27).

Eksemplet pa forskningsverdenen, der pavirkes af og ma indordne sig efter den offentlige mening, er 1
overensstemmelse med udgangspunktet for specialets medieanalyse. Her ensker vi netop at undersoge,
hvordan akterer ytrer sig om nye behandlingsmetoder, forskning og etiske aspekter i forbindelse med
gensekventeringsteknologien. Det gor vi med forudsatningen om, at akterernes ytringer er med til at
sette en dagsorden og potentielt skaber en offentlig holdning til genanalyser. P4 den made ser vi, at me-
diernes udlaegning og akterernes ytringer om teknologiens affordances i sidste ende kan vaere med til at
skabe de rammer, NGC kan operere inden for, og dermed ogsa sige noget om, hvordan det danske sam-

fund potentielt kan pavirkes.
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Vi er bevidste om, at Horsts og Vallentins teorier ikke passer én til én med det sociomaterialistiske per-
spektiv. Horst ser legitimitet som noget, der ikke findes pa forhand, men er et resultat af en offentlig
proces, hvilket leener sig op ad et socialkonstruktivistisk tankeset. Vallentin treekker i sin artikel pa Luh-
mann, hvis position er forankret i socialkonstruktivismen, og Habermas, hvis position er forankret i kri-
tisk teori. Faelles ophav for Horst og Vallentin er dog konstruktivismen, hvorfor vi vaelger at bruge de

aspekter af Vallentin og Horsts teorier, vi ser, kan integreres med vores sociomaterialistiske position.

2.4 Teori om sociotekniske forestillinger

I vores anden delanalyse undersegger vi, hvordan udvalgte eksperter tolker, at gensekventeringsteknolo-
gien kan komme til at pavirke det danske samfund. Det gor vi ved at analysere seks ekspertinterviews.
Vi vil anvende Sheila Jasanoffs begreb sociotechnical imaginaries, der kan bruges til at indfange fore-
stillinger om, hvad fremtiden bringer ved implementering af ny teknologi. I felgende afsnit redeger vi

for anden delanalyses teoretiske ramme.

2.4.1 Coproduction som afsaet

I det indledende kapitel i bogen *Dreamscapes of Modernity. Sociotechnical Imaginaries and the Fabri-
cation of Power, ’ forklarer Jasanoff begrebet sociotechnical imaginaries. Grundlaggende for begrebet

er, at det beskaeftiger sig med sammenhangen mellem det sociale og det materielle. Derfor er Jasanoffs
perspektiv pa teknologi og samfund i god trdd med vores sociomaterialistiske position. I kapitlet forkla-

rer hun termen coproduction, der fremhaver det uadskillelige og gensidigt skabende forhold:

“Briefly stated, co- production is shorthand for the proposition that the ways in which we know and rep-
resent the world (both nature and society) are inseparable from the ways in which we choose to live in
it. (...) in short, in all the building blocks of what we term the social. The same can be said even more

forcefully of technology” (Jasanoff, 2015, s. 3).

Jasanoff uddyber sit syn pa coproduction pa sin hjemmeside, hvor hun forklarer, at teknologi er sam-

menvavet med reprasentationer af teknologien, personers identiteter, diskurser om teknologien og sam-
fundsmessige institutioner. Jasanoff peger pa en samskabelsesproces mellem teknologi og meninger om
teknologien, hvilket kan ses i forlengelse af vores teori om mediedebattens performative virkning. Jasa-

noff skriver: “Much of my work elaborates the notion of coproduction (...) This framework shows how
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scientific ideas and beliefs, and associated technological artifacts, evolve together with the representa-
tions, identities, discourses, and institutions that give practical effect and meaning to ideas and ob-

jects.” (Jasanoft, 2019).

Vi tager afsaet i Jasanoffs tanke om coproduction, og ifelge Jasanoffs teori kan de seks eksperters fore-

stillingerne have en indvirkning pé, hvordan genomcentret udformes.

2.4.2 Definering af sociotekniske forestillinger

Jasanoff beskriver, hvordan sociotechnical imaginaries er en af mange mader at undersegge coproduction
pa (Jasanoft, 2015, s. 4). Vi oversatter begrebet til sociotekniske forestillinger. Oprindeligt dannede Ja-
sanoff begrebet i 2009 sammen med Sang-Hyun Kim pé baggrund af et studie om USA’s og Sydkoreas
reaktioner pd atomkraft. Her beskrev de dog nationale sociotekniske forestillinger, hvor begrebet om-
handlede, hvordan nationer danner forestillinger om fremtiden. I Jasanoffs bog udvider hun begrebet
med en forklaring om, at sociotekniske forestillinger ikke kun er forbeholdt nationer, men ogsé er at
finde hos organisationer, mindre fellesskaber og individer. Derudover understreger hun, at flere forskel-
lige forestillinger kan eksistere hos samme akter pd samme tid (Jasanoff, 2015, s. 4). I vores analyse un-
dersoger vi, hvilke sociotekniske forestillinger interviewpersonerne har med udgangspunkt i Jasanoffs

definition:

“(...) we redefine sociotechnical imaginaries in this book as collectively held, institutionally stabilized,
and publicly performed visions of desirable futures, animated by shared understandings of forms of so-
cial life and social order attainable through, and supportive of, advances in science and technology.”

(Jasanoff, 2015, s. 4).

Ud fra ovenstdende definition forstar vi, at sociotekniske forestillinger er kollektivt delt, hvilket betyder,
at individer ofte traekker pé en kollektiv forstaelse af, hvordan verden henger sammen, nér de geor sig
tanker om fremtiden. At de er institutionelt forankret, hvilket betyder, at vi treekker pa institutionelle
tankegange i forestillinger om fremtiden. At sociotekniske forestillinger er synlige i offentlige handlin-
ger, hvilket betyder, at handlen og ageren ogsé kan give indsigt i, hvilken fremtid akterer, organisationer
og nationer arbejder hen imod. Og at de sociotekniske forestillinger vil komme til udtryk i den made,

hvorpa teknologi og videnskab organiseres og udvikles.
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I forleengelse af definitionen fremheever Jasanoff: “This definition privileges the word “desirable” be-
cause efforts to build new sociotechnical futures are typically grounded in positive visions of social pro-
gress.” (Jasanoff, 2015, s. 4). Vi oversetter desirable future som onskelig fremtid. Jasanoff understre-
ger, at forestillinger om fremtiden vil vere enskelig for den akter, som forestillingen kommer til udtryk

hos, da akterer, organisationer og nationer vil arbejde sig mod en fremtid, de ensker at tage del i.

Samtidig beskriver Jasanoff, at anskelige fremtider uundgaeligt heenger sammen med deres modsetnin-
ger. Modsatningerne vil ofte vidne om frygt for, hvordan en ny innovation eller teknologi kan volde
samfundet skade. Derfor er et centralt aspekt for sociotekniske forestillinger forholdet mellem utopi og
dystopi: “The interplay between positive and negative imaginings — between utopia and dystopia — is
a connecting theme throughout this volume.” (Jasanoff, 2015, s. 4-5). Vi vil i analysen vise, hvordan
flere af eksperterne forestiller sig en enskelig fremtid pa baggrund af ikke-enskelige fremtidsscenarier,

som de giver udtryk for.

Jasanoff forklarer ligeledes, at sociotekniske forestillinger kan vare guidende for, hvordan teknologier
implementeres: “Unlike mere ideas and fashions, sociotechnical imaginaries are collective, durable,
capable of being performed, yet they are also temporally situated and culturally particular.” (Jasanoft,
2015, s. 19). Jasanoff forklarer, at sociotekniske forestillinger er i stand til at blive udfert. Hertil kan
knyttes en pointe om, at flere af interviewpersonerne sidder i nogle faglige positioner, der betyder, at
personernes holdning strukturelt kan have en indvirkning pa, hvordan samfundet kommer til at bruge
genanalyser. Derfor vil vi argumentere for, at eksperternes sociotekniske forestillinger kan have perfor-
mative effekter. Det understreger, hvordan det sociomaterialistiske perspektiv, eller coproduction hvis vi
folger Jasanoffs term, treder frem, da interviewpersonernes forestillinger, gensekventeringsteknologien

og samfundet synes dybt athaengige og indfiltrerede.

2.4.3 Fire fokusomrader for sociotekniske forestillinger

Jasanoff forklarer, hvordan sociotekniske forestillinger serligt kan veare brugbart til at analysere pé fire
overordnede fokusomréder. Forst og fremmest kan begrebet bruges til at kaste lys over modsatrettede
sociotekniske forestillinger. Her forklarer Jasanoff, at der ikke nadvendigvis er overensstemmelse mel-
lem, hvad der historisk vil give mening, at en person, organisation eller nation ger sig af fremtidsfore-
stillinger, og hvad der rent faktisk er realiteten. Jasanoff skildrer dette fokusomrade gennem eksempler i
et historisk og internationalt politisk lys, hvor det har veret forventet at nationer har en bestemt frem-

tidsforestilling pa grund af en historisk begivenhed, men i realiteten har en anden (Jasanofft, 2015, s. 21).
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Da vi benytter begrebet i en national kontekst pa tveers af individuelle akterer inden for samme felt, er
det historiske og internationale aspekt mindre vesentligt for os. Vores analyse vil vise, at der eksisterer

samtidige modsatrettede forestillinger pa tvers af de seks eksperter og hos den samme ekspert.

Det andet fokusomrade handler om, at fortid og fremtid er forbundet. Jasanoff beskriver, hvordan en so-
cioteknisk forestilling bygger pé fortiden for at skildre en fremtid: “Technological systems serve on this
view a doubly deictic function, pointing back at past cultural achievements and ahead to promising and
attainable futures, or to futures to be shunned and avoided.” (Jasanoft, 2015, s. 22). Dette kendetegn
ved sociotekniske forestillinger vil vise sig flere gange undervejs i analysen, hvor interviewpersonerne

traekker pa tidligere erfaringer i1 deres forestillinger om fremtiden.

Den tredje fokusomrade betegner Jasanoff som space. Her understreger hun, at rum og sociale ordner
skabes sammen pa tvaers af tid og territorier (Jasanoff, 2015, s. 22). I analysen beskeftiger vi os med et
felt af personer, der opererer inden for de samme nationale graenser og derfor ogsa i nogen grad inden

for samme space. Derfor vil vi ikke forholde os til dette fokusomrade i1 analysen.

Det fjerde og sidste fokusomrade handler om, at sociotekniske forestillinger opstar i samspillet mellem
kollektivet og individet (Jasanoff, 2015, s. 23). Dette aspekt ser vi s@rligt relevant for vores analyse. |
analysen vil vi se pa, hvordan akterer traekker pé en kollektiv forstaelse i deres sociotekniske forestillin-
ger. Flere af eksperterne indgar fx i sundhedsinstitutionen, hvilket vi til en vis grad ser afspejle sig i de-
res forstdelse af fremtiden. Her treekker de pa delte kollektive forstielser om, hvad der er gavnligt for det

danske sundhedsvasen.

2.4.4 Specialets anvendelse af sociotekniske forestillinger

Jasanoff kommer med eksempler pa flere metodiske tilgange, som man kan gere brug af, nr man un-
dersager sociotekniske forestillinger. Heriblandt neevner hun sammenligninger som et godt vaerktej, da
sammenligninger ikke kun underseger formen og indholdet af de forskellige fremtidsforestillinger, men
ogsé er nyttige i forhold til at identificere normativer der opstar pa tvaers (Jasanoft, 2015, s. 24). Vi vil
lobende holde eksperternes forestillinger om fremtiden op imod hinanden i vores analyse for at sam-

menligne normativer og diskutere forskellige syn pa enskelige fremtider.

Jasanoff forklarer derudover, at praksisser har en afgerende betydning for analysen af sociotekniske fo-

restillinger. Hun skriver: "Practices matter in the analysis of sociotechnical imaginaries as they do in all
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attempts to make sense of the nature of collective life. An imaginary is neither cause nor effect in a con-
ventional sense but rather a continually rearticulated awareness of order in social life.” (Jasanoff,

2015, s. 26). Jasanoff beskriver her, at en socioteknisk forestilling hele tiden genskabes og bekraftes i
form af praksisser, der er med til at skabe den verden, vi befinder os i. Det er 1 god overensstemmelse
med vores affordanceperspektiv, og vi vil derfor ogséa fokusere pd, hvordan eksperterne opfatter, at prak-

sisser i sundhedsvasenet vil &endre sig som folge af oprettelsen af NGC.

I analysen af eksperternes sociotekniske forestillinger ser vi pa, hvordan eksperternes forestillingerne
opstar i spendet mellem opfattelse af fortid og fremtid; hvordan eksperterne drager tolkninger pa bag-
grund af kollektive forstaelser; og endelig kigger vi pa, hvordan @ndrede praksisser kan identificeres i
eksperternes forestillinger. P4 baggrund af analysen vil vi opsamlende diskutere, hvilke fellestraek der
kan ses pa tvers af eksperternes sociotekniske forestillinger, samt hvilke affordances eksperterne traek-

ker pa.
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3. Metode og empiri

I folgende afsnit praesenterer vi specialets empiriske grundlag. Empirien udgeres af 50 eksemplariske
artikler og 6 kvalitative ekspertinterviews. Folgende afsnit vil vise, hvordan vi primart er empirisk sty-

ret i specialets analyser og er en gennemgang af opgavens metode.

3.1 Metodiske overvejelser om medieanalysen

Forste del af opgaven bygger pd en medieanalyse, hvor vi ensker at undersege, hvilke affordances gen-
sekventeringsteknologien tilleegges i mediedebatten om NGC. Vi fulgte debatten i manederne op til ved-
tagelsen af NGC den 29. maj 2018 og observerede mange interessante og modsatrettede perspektiver.
Det stod hurtigt klart for os, at der i medierne hersker mange forskellige holdninger til, hvad NGC vil f&
af betydning for det danske samfund. Derfor 14 det os lige for at vaelge mediedebatten som analyse-
grundlag. Dels fordi vi finder det interessant, at eksperter inden for samme sundhedsomréde kan vare si
uenige om en ny teknologis betydning; og dels fordi vi begge, i kraft af vores faglighed inden for strate-
gisk kommunikation, interesserer os for mediedebatters performative funktion, og hvordan de kan have

en virkende kraft pa den offentlige mening og samfundet.

Vores forste metodiske overvejelse gik pd, om det ville fungere at veelge mediebilledet som genstands-
felt for en affordanceanalyse. I vores analyse arbejder vi med affordances i lyset af *de materielle egen-
skaber ved teknologien’, *den subjektive tolkning af teknologien’ og ’de kulturelle omgivelser for tek-
nologien’. Affordances bliver typisk synlige i medet mellem teknologien og brugeren, altsa i praksis.
Derfor kan man argumentere for, at observationer af leeger og patienters made med teknologien ville
vare en relevant metode i en affordanceanalyse. Til at besvare vores problemformulering har vi dog fra-
valgt observationer. Vi argumenterer for, at det er fa eksperter der reelt har materiel omgang med tekno-
logien, men at eksperter og patienter alligevel tilleegger gensekventeringsteknologien handlemuligheder.
For eksempel viser vores interview med Henrik Ullum, formand for Leegevidenskabelige Selskaber, at
han ikke selv arbejder med teknologien i praksis (HU, 01:29). Alligevel er han en fremherskende
stemme 1 mediedebatten, sidder med 1 bestyrelsen for den Nationale strategi for Personlig Medicin og

har indflydelse pa, hvordan rammerne for teknologien tegnes. Mediebilledet er pa den made et relevant
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empirisk grundlag, da det synligger tillagte affordances fra mange forskellige akterer, som vi ikke ville
kunne na via observationer — simpelthen fordi, de fleste af aktorerne i mediebilledet ikke anvender tek-

nologien i praksis.

Da vi havde besluttet os for, at mediebilledet var et godt empirisk udgangspunkt for at tolke pa tillagte
affordances, gik vores naste overvejelse pa, hvilke nyhedsartikler analysen skulle baseres pa. Her traf vi
et valg om, at artiklerne skulle rumme holdninger og meninger om genanalyser og NGC for at sikre, at
affordances kunne udledes af artiklerne. Det betyder, at vi i specialet arbejder med eksemplariske artik-
ler, der er karakteriseret ved at fremvise s@rlige pointer og diskurser. Mik-Meyer og Justesen forklarer,
at det kan veere interessant at anvende eksemplariske tekster, fordi de typisk er refleksive og tydeligt
fremhaever en bestemt normativ position, hvilket vi ser som sarlig gavnligt i vores sogen efter affor-

dances (Justesen & Mik-Meyer, 2010, s. 133).

Overordnet tager specialet afset i et konstruktivistisk perspektiv, hvilket betyder, at vi ikke ser reprae-
sentativitet og “objektivitet” som afgerende kriterier, men derimod har veret mere pragmatiske i vores
valg af nyhedsartikler. Det vigtige var at udvaelge velegnede artikler, der kaster lys pa problemstillingen
pa en made, sa vores analyse leverer ny, overbevisende og interessant viden. I vores tilfaelde er en arti-
kel, der forholder sig neutralt og faktuelt beskrivende til emnet, som fx en artikel med en tidslinje over
beslutningsprocessen for NGC, derfor irrelevant. De artikler, vi har udvalgt, giver i stedet indblik i me-

ninger blandt aktorer.

Vi har desuden sat som kriterium, at en affordance skal italesattes relativt eksplicit og af aktererne selv
for at minimere risikoen for fejltolkninger. I forhold til fejltolkninger erfarede vi, at det er en fordel at
arbejde sammen to personer, da vi ofte har udfordret hinandens synspunkter og forstaelser. Det har fort
til flere diskussioner om, hvorvidt en bestemt akters udtalelse egentlig var et udtryk for en given affor-
dance. Disse “’forholdsregler” bunder i vores konstruktivistiske afset, hvor vi erkender, at vi uundgéeligt
leegger en subjektiv forstdelse ned over teksterne i analysen. Samlet set kan det kompromittere vores un-
dersogelses kvalitet, og det har i sidste ende betydning for, hvor generaliserbar vores resultater kan siges

at veere. Vi reflekterer yderlige over dette i metodeafsnittets sidste del om specialets kvalitetskriterier.
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3.1.1 Indledende screening af mediebilledet

Neste skridt var at indkredse mediebilledet og udvalge empiri. For at skabe et overblik over mediebille-
det startede vi med at foretage en indledende screening af debatten om NGC. Formélet var at finde ud
af, hvilke temaer debatten rummer, hvilke organisationer der udtalte sig om emnet, og om det var de
samme aktorer, der udtalte sig igennem debattens forleb. Screeningen viste, at debatten startede i fe-
bruar 2017, da et potentielt genomcenter var pa tegnebrattet som led i regeringens Nationale strategi for

Personlig Medicin.

Vi har benyttet Infomedia som segemaskine og afgrenset perioden fra 1. januar 2017 til 7. maj 2019. Vi
valgte den 1. januar 2017 for at sikre, at vi ikke at missede nogle artikler. Den 7. maj 2019 gik vi i gang
med vores analyse, hvorfor vi valgte denne dato som afgrensning. Segningen gav 347 nyhedsartikler,
hvor ’genom center’, ’genomcenter’ eller ’gensekventering’ er nevnt i overskriften eller i artikelbegyn-
delsen. Desuden viste segningen, at mediedebatten i hgj grad udspiller sig i fagblade som DagensMedi-
cin.dk, Medwatch.dk, Pharma og Ugeskrift for leeger. Cirka 50 % af artiklerne er udgivet i fagblade, 40
% 1 landsdaekkende dagblade og 10 % i regionale og lokale medier. Vores beslutning om at basere forste
delanalyse pa eksemplariske artikler betad, at vi ville beskeftige os med tekster som kronikker, debat-
indleg, blogindleg, kommentarer og nyhedsartikler, hvor journalisten citerer en akter med en holdning
til gensekventeringsteknologien. Screeningen bekraftede os i, at mediebilledet rummer flere af denne
type tekster. Herfra 1a et arbejde, hvor vi skulle identificere de eksemplariske tekster, der kunne bidrage

til analysen, hvorfor vi opstillede folgende kriterier for, hvorndr en artikel var relevant:

e Artiklen er publiceret i perioden 1. januar 2017 til og med 7. maj 2019

e Artiklen indeholder enten *genom center’, ’genomcenter’ eller *gensekventering’ 1 overskriften
eller artikelbegyndelsen

e Artiklen er en eksemplarisk artikel, hvilket indebzrer, at vi kun udvalger artikler, hvor der ud-
trykkes en klar holdning eller stillingstagen til gensekventeringsteknologien

e En eller flere aktorer i feltet tillegger gensekventeringsteknologien affordances.

Herefter foretog vi en mere dybdegdende screening af de 347 artikler, hvor vi udvalgte alle artikler med
en ladning eller vinkling i overskriften, der vidnede om, at artiklen rummede stillingstagen til genanaly-
ser. Disse artikler laeste vi igennem og noterede artiklernes temaer for at danne et billede af, hvad der

overordnet er blevet talt om i debatten. Hvis gensekventeringsteknologien ikke blev tillagt affordances i
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artiklen, frasorterede vi artiklen. Denne screening efterlod os med 50 artikler, der danner empirisk

ramme for medieanalysen.

De 50 artikler fordeles pa 36 nyhedsartikler, 6 kronikker, 3 blogindlag, 3 debatindleeg, 1 kommentar og
1 leeserbrev (bilag 1). I nyhedsartiklerne skrevet af journalister beskaeftiger vi os udelukkende med tek-
nologiens affordances, hvis de navnes af en citeret akter, der giver udtryk for egen holdning. I de reste-
rende artikelformer giver afsenderne udtryk for deres egne holdninger i hele artikelteksten. Aktererne
udgeres af fagpersoner pa tvaers af feltet. Det spander fra leger, professorer, jurister, politikere og tals-

personer for faglige organisationer.

3.1.2 Affordancescreening

Da vi havde udvalgt de 50 artikler, som vi mener indeholder affordances, valgte vi at lave en fzlles dyb-
degéende lesning af 10 af artiklerne. Her valgte vi fem tilfeldige med en positivt ladet overskrift og
fem tilfeeldige med en negativt ladet overskrift. Vi laeste de 10 artikler sammen og screenede efter affor-
dances med udgangspunkt i Plesner og Husteds (2019) operationalisering af begrebet. Vores kriterium
for screeningen var, at en affordance kunne identificeres, nér der blev talt om en handlemulighed, som
teknologien framede for. Vi stillede os selv spergsmaélet, ”hvad kan vi med teknologien?”, og vi ledte
efter aktoarernes svar derpa. Den felles indledende analyse af 10 artikler gav os et billede af, at saerligt
11 affordances kom til udtryk. Med udgangspunkt i de 11 identificerede affordances analyserede vi alle
50 artikler, hvor vi systematisk noterede, nar en eller flere af de identificerede affordances indgik i artik-
len. Pa baggrund af den samlede analyse kunne vi indsnavre de 11 affordances til 8 affordances, som vi

vil praesentere 1 forste delanalyse.

Saledes er vores analyse begrebsstyret, mens kategoriseringen af affordances er empirisk forankret. Det

er vigtigt at understrege, at kategoriseringen af de otte affordances bygger pa vores egen subjektive tolk-
ning, samt at det empiriske grundlag er relativt snavert. De otte affordances kommer formentlig langtfra
hele vejen rundt om, hvad teknologien tilbyder af handlemuligheder. De otte affordances skal derfor ses
som et udsnit af de handlemuligheder, som vi med udgangspunkt i den valgte empiri tolker, at akterer

tilleegger teknologien.
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3.2 Metodiske overvejelser om ekspertinterviews

Medieanalysen vil vise, hvilke muligheder akterer mener, at gensekventeringsteknologien giver sam-
fund og individer. Med en analyse af interviewudsagn ensker vi at se pa, hvilke sociotekniske forestillin-
ger der kan udledes blandt seks eksperter i feltet. Det er interessant at dykke ned i eksperternes udsagn,
da eksperterne enten har en viden om, hvordan NGC vil blive implementeret, eller har en staerk holdning
dertil. Det giver os mulighed for at f indsigt 1, hvordan samfundet potentielt vil tegne sig som folge af

udbredelsen af genanalyser.

Vi vidste fra begyndelsen, at vi enskede at foretage ekspertinterviews, da vi pa grund af emnets faglige
tyngde sé os athangige af at tale med personer, der har indgaende viden inden for omradet. Af samme

arsag fravalgte vi fra start metoderne fokusgruppeinterviews og spergeundersggelser.

Vores metodiske overvejelser om ekspertinterviews tager udgangspunkt i forskningsinterviewet, der er
beskrevet 1 Kvale og Brinkmanns bog ’Interview — Introduktion til et hdndvaerk’ (2009). De to forfattere
beskriver forskningsinterviewet som en vidensproducerende aktivitet og vigtigst af alt et handverk, da
viden produceres 1 samspillet mellem interviewer og interviewperson. Kvale og Brinkmann skriver:
”Selve produktionen af data i det kvalitative interview reekker ud over en mekanisk overholdelse af reg-
ler og er afheengig af interviewerens feerdigheder (...)” (Kvale & Brinkmann, 2009, s. 100). Strukturen
for vores interviews var derfor semistruktureret, hvor vi forud for interviewene udformede spergeram-
mer og temaer samtidig med, at vi lyttede aktivt, lod samtalen lebe og stillede uddybende spergsmal un-
dervejs. Fordelen ved denne interviewform er, at det kan &bne op for nye indsigter af hej kvalitet, der

ellers ville vaere géet tabt 1 et strengt styret interview.

3.2.1 Valg af interviewpersoner og udformning af spgrgerammer

For at finde ud af praecis hvilke aktarer, vi ville raekke ud til, gjorde vi os nogle indledende tanker om,
hvem der havde relevans for opgavens problemfelt. Tankerne gik pa akterens viden om emnet, hvilken
position akteren har i samfundet, og hvilken rolle akteren har spillet i mediedebatten om NGC. Det forte

til folgende tre kriterier, som vi har valgt interviewpersoner pa baggrund af:
1. Eksperten ma have dybdegaende viden om genanalyser som emne

2. Eksperten skal tillegge gensekventeringsteknologien affordances og mene noget om, hvad tek-

nologien vil betyde for det danske samfund
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3. Eksperten mé qua sin faglige position reprasentere en sarlig performativ stemme i forhold til

etableringen af NGC.

Vi enskede med interviewene at afdekke forskellige faglige positioner og grupper i samfundet. De seks

personer og deres relevans for analysen preesenteres i tabel 2 pa side 75.

Som forberedelse til interviewene udarbejdede vi interviewguides (bilag 2), hvor vi opstillede spergsmal
og temaer, der indfangede, hvad vi enskede at fa ud af interviewet med den pageldende person. Kvale
og Brinkmann forklarer, at det kan vare en fordel at lave en todelt interviewguide, ndr man forbereder et
interview. Den ene med projektets tematiske forskningsspergsmél og den anden med de interview-
spergsmal, som skal afdekkes (Kvale & Brinkmann, 2009, s. 155). Med inspiration i Kvale og Brink-
manns interviewguide valgte vi at udarbejde guides med overblik over temaer pa den ene side og inter-
viewsporgsmal pd den anden. Temaerne og spergsmalene varierede afthengigt af informanten, men vi

har samlet bevaget os inden for folgende seks temaer:

e Genanalyser i praksis: Udferelse af en genanalyse, procedure for patienthdndtering, samtaler
med patienter

e Genanalyser fra patientens perspektiv: Patientens oplevelse af en genanalyse

e Etablering af NGC: Fremtidig rolle 1 det danske samfund, udformning af centret

o Etiske spergsmal: Forskning, personfolsomme data, dilemmaer i forbindelse med patientens
og legens ggede indsigt i sygdomme, datasikkerhed m.m.

e Virkninger pa samfund: Positive og negative virkninger af teknologien, genanalyser i offent-
lig og privat regi, det danske samfund efter etablering af NGC, enskescenarier, skreekscenarier

e Mediedebatten: Opfolgning pé trdde og holdninger tilkendegivet i mediedebatten.

Som naevnt udferte vi semistrukturerede interviews, hvorfor vi betragtede vores spergsmal som en hjelp
til at afdekke et bestemt tema snarere end noget, vi skulle sperge om. Galdende for forberedelsen af
spergsmalene var, at vi forsegte at gare formuleringerne korte og enkle for at gere det let for interview-

personen at svare.
Undervejs i processen har vores problemformulering taget form og endret sig. Vi har haft en induktiv

tilgang, hvor vi lebende har ladet empirien vaere styrende for undersegelsen. Det har betydet, at vores

forestilling om, hvad vi tenkte, vi skulle undersegge fra start, har taget nye retninger undervejs. Ved
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udarbejdelsen af interviewene havde vi en forventning om, at vi skulle undersege spergsmalet: Hvad
betyder en institutionalisering af teknologien for det danske samfund i en etisk kontekst? Fokus flyttede
sig dog efter at have udarbejdet forste delanalyse, der pegede i retning af, at det kunne vere mere inte-
ressant at undersgge eksperternes forestillinger om fremtiden péa baggrund af indsigter fra affordance-
analysen. Vi kunne desuden se pd de transskriberede interviews, at feelles for dem er, at eksperterne gor
sig forskellige betragtninger om, hvordan et fremtidigt Danmark ser ud som felge af teknologiens ind-
vinding 1 samfundet. Spergeguidende var altsa ikke udarbejdet med sigte pa at undersgge interviewper-
sonernes sociotekniske forestillinger, hvilket vi er bevidste om er en faldgrube, da vores interviews mu-
ligvis kunne have veret skarpere, sdfremt de var foretaget med sigte pé at udlede sociotekniske forestil-
linger. Omvendt ser vi ogsé et argument i, at de sociotekniske forestillinger er opstaet spontant i samta-
len, og at det bevidner, at samtalerne ikke har vaeret begrebsstyrede, men at vi derimod er empirisk sty-

ret i vores metodiske tilgang.

3.2.2 Interviewteknik og leeringer undervejs

Den starste udfordring i interviewsituationerne har vaeret at mestre rollen som interviewer. Det kvalita-
tive forskningsinterview afhanger af vores evner til at finde det relevante i samtalen og sperge ind til
det. I den forbindelse forklarer Kvale og Brinkmann, at “interviewforskeren er sit eget forskningsred-
skab. Interviewerens evne til at fornemme, hvad et svar umiddelbart betyder, og den horisont af mulige
betydninger, det abner, er afgorende.” (Kvale & Brinkmann, 2009, s. 155). Vi sa en tydelig forbedring i
vores interviewteknik undervejs — bade i forhold til at udforme spergerammerne; i forhold til hvor daek-
kende interviewet blev i dialogen med interviewpersonen; og endeligt i forhold til kunsten at stille op-

folgende sporgsmal.

En fordel ved at foretage seks interviews er derfor, at vi har kunnet marke en lebende forbedring. Det
betyder dog ogsa, at der i praksis kan vare nogle indsigter, vi er géet glip af i serligt de forste inter-
views, fordi vi ikke var treenet i at stille de rigtige spergsmal. Vi har undervejs gjort os en verdifuld er-
faring om, hvor vigtigt det er at stille de rigtige opfelgende spergsmal for at undga misforstaelser. Det
oplevede vi fX i en situation med en interviewperson, hvor vi troede at personen var af en bestemt hold-

ning, hvorefter en uddybelse afslarede, at personens holdning var stik-modsat.
Kvale og Brinkmann forklarer desuden, at eksperter kan vere vant til at blive interviewet, og derfor kan

have besvarelser, der i nogen grad synes neasten forberedt, hvilket kan vare svert at nd ud over i samta-

len (Kvale & Brinkmann, 2009, s. 167). Det har ogsa veret vores erfaring under nasten alle interviews,
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da vi har oplevet, at personerne pa forhdnd har haft nogle klare holdninger, der har varet vanskelige at
udfordre. Det kom for eksempel til udtryk ved, at vi til tider har haft sveert ved at 4bne op for nogle af de
mere etiske diskussioner om gensekventering. Det var sarligt geeldende med fagpersoner der i kraft af
deres arbejde er positivt stemte over for teknologien og oprettelsen af NGC. Til det nevner Kvale og

i

Brinkmann: " (...) eliteinterviewpersoner er tilbajelige til at have en sikker status, sd det er muligt at
udfordre deres udtalelser med provokationer, der muligvis kan fore til nye indsigter.” (Kvale & Brink-
mann, 2009, s. 167). Den indsigt har gjort os bevidste om, at vi matte udfordre interviewpersonens hold-
ninger med modsatrettede synspunkter, som vi hentede fra mediedebatten. I takt med at vi foretog flere
interviews kunne vi ogsé bringe argumenter fra tidligere interviewsituationer i spil, hvilket bdde hegjnede

kvalitet og diversitet i interviewudsagnene.

3.3 Etiske overvejelser

I forbindelse med interviewene har vi gjort os en rekke etiske overvejelser for at sikre interviewperso-
nernes og vores egen position. Forst og fremmest har vi udarbejdet nogle faste rammer for alle inter-
views, der sikrer, at interviewpersonerne ved, hvad vi bruger interviewet til. Vi har valgt ikke at anony-
misere interviewene, fordi vi mener, at eksperterne er serlig relevante i kraft af deres faglige position i
feltet. Vi har séledes indhentet mundtligt samtykke fra alle for at kunne citere dem ved navn. Interview-
personerne har ogsa medgivet, at vi métte optage interviewene. Vi indgik dog en aftale med Thomas
Ploug om, at lydfilen slettes nér specialeprocessen er slut, og med Henrik Ullum aftalte vi, at citater sen-

des til godkendelse.

Vores storste etiske overvejelse har varet at vere sa tro mod interviewpersonernes udtalelser som mu-
ligt. En forholdsregel har derfor veret, at vi gor det klart undervejs i analysen, hvorvidt en udtalelse er
knyttet til interviewpersonens personlige holdning, eller om vedkommende taler pa vegne af en organi-
sation. Desuden forklarer vi i analysen altid konteksten for ekspertens udtalelse. Alle interviews er der-

for transskriberet med tidsstamps, s& vi kan henvise til samtalen s praecist som muligt.

Da vi ved atholdelsen af interviewene ikke vidste, at vi ville undersoge eksperternes sociotekniske fore-
stillinger, har en etisk overvejelse gaet pd, om interviewpersonerne har haft en forventning om, at de
ville indgé i undersogelsen med et andet formal. I anden delanalyse analyserer vi sociotekniske forestil-
linger pa tvers af de seks interviews, hvor vi stiller de forskellige forestillinger op imod hinanden og

diskuterer dem. Selvom eksperterne taler ud fra deres faglige position og ofte pa vegne af en
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organisation, er forestillingerne ogsé nogle gange udtryk for egne holdninger og bliver til tider meget
personspecifikke. Det har varet vigtigt for os ikke at portraettere en socioteknisk forestilling, som inter-
viewpersonen ikke selv kan genkende. Ligesom med analysen af mediedebatten eksisterer der ligeledes
en risiko for fejltolkninger og misforstaelser fra vores side. Vi har forholdt os til denne udfordring ved at
sende den ferdige analyse til interviewpersonerne og give dem muligheden for at kommentere pa vores

tolkning af deres udsagn.

3.4 Kvalitetskriterier

I forbindelse med ovenstaende metodiske valg har vi gjort os nogle overvejelser om mulighederne for at
kunne vurdere specialets kvalitet som helhed. Derfor har vi opstillet en reekke kvalitetskriterier for un-

dersogelsen.

En overordnet overvejelse om et forskningsprojekts kvalitet knytter sig ofte til et begreb som reliabili-
tet. Reliabilitet indebarer, at vi har beskrevet specialets metoder og vores valg sd gennemsigtigt, at an-
dre 1 princippet ville komme frem til de samme resultater, sdfremt de gjorde pracis, som vi beskriver
(Justesen & Mik-Meyer, 2010, s. 40). Ovenstdende metodiske gennemgang er vores forseg pa at vare
transparente omkring opgavens tilblivelse og proces. Gennemgaende for vores opgave er dog, at vi har
en konstruktivistisk tilgang, hvorfor specialets resultater uundgéelig vil vere farvet af vores subjektive
fortolkninger. De affordances, vi kategoriserer i vores forste delanalyse, ser vi fx som et resultat af nogle
metodiske valg, men 1 hegj grad ogsé som et resultat af vores perception af artiklerne og citaterne. Oven-
stdende metodiske gennemgang er derfor mere en mulighed for, at leeseren kan vurdere vores akademi-
ske disciplin og rimeligheden i de valg, vi har truffet, mere end en ”opskrift” for, hvordan man kan

komme frem til samme resultater.

Et andet vaesentligt begreb, nar man taler kvalitetskriterier, er validitet. Specialets validitet knytter sig
til, hvorvidt vi rent faktisk besvarer de spergsmaél, vi stiller os selv, hvilket pa sin vis tvinger os til at for-
holde os til et begreb som objektivitet. For hvornar kan noget siges at vere besvaret korrekt? Med afset
1 konstruktivismen er vores udgangspunkt, at vores resultater aldrig kan betegnes som direkte objektive.
Pa den baggrund har vi overvejet at afvise kvalitetskriterier som validitet og reliabilitet, da disse er be-
greber, der har sit egentlige ophav i positivismen og realismen (Justesen & Mik-Meyer, 2010, s. 41). Vi
mener dog, at begreberne har sin berettigelse i vores speciale, da de sikrer en refleksion om undersogel-

sens samlede saglighed.
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I forhold til specialets validitet har vi reflekteret over, hvor givende vores forskellige valg har varet i
malet om at besvare vores problemformulering. Vi har fx truffet et valg om at benytte to metoder for at
belyse et problemfelt — henholdsvis en dokumentanalyse og en interviewanalyse. Bade de udvalgte me-
dieartikler og de eksperter, vi har interviewet, reprasenterer et afgreenset omrade i forhold til at opna
indsigt i, hvordan etableringen af NGC og udbredelsen af genanalyser kan siges potentielt at pavirke det
danske samfund. Det udfordrer i nogen grad specialets validitet, da det betyder, at vores resultater bliver
gaeldende inden for helt specifikke kontekster. I specialets sidste del vil vi reflektere yderligere over va-

liditeten, og i hvilken grad undersegelsens resultater kan betragtes som generelle.

Endelig har vi sat et overordnet kvalitetskriterium for vores speciale, der udspringer af vores konstrukti-
vistiske position. Formalet med specialet er at bidrage med ny viden, der er relevant og brugbar i en
samfundsmassig kontekst. Overordnet ensker vi at bidrage til og tage del i en samfundsdebat om NGC,
hvor det diskuteres, hvordan genanalyser bedst anvendes i det danske samfund. Det er ogsa grunden til,
at vi har valgt at analysere pd medieartikler og ekspertudsagn, der begge indeholder tolkninger og me-
ninger. Et overordnet kvalitetskriterium for vores speciale kan derfor siges at vare, at vores underse-
gelse og specialets resultater skal vere serlig relevante i kontekst af samfundsdebatten. Dette kriterium

vil vi ligeledes reflektere yderligere over 1 specialets sidste del.
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4. Delanalyse 1:

Analyse af mediedebat

Forste delanalyse vil centreres om mediedebatten om NGC, der bade indeholder positive og skeptiske
syn pa etableringen af genomcentret. Analysen vil skildre, hvad akterer i mediedebatten mener, at gen-
analyser tilbyder af handlemuligheder for enkeltpersoner og for samfundet. Vi vil starte med at ind-
ramme mediebilledet for at give en forstdelse for, hvad hovedemnerne har veret i diskussionerne om
etableringen af NGC. Derefter foretager vi en affordanceanalyse, hvor vi praesenterer otte affordances,
som vi ser, akterer tillegger gensekventeringsteknologien pé tvaers af mediebilledet. Sidst vil vi disku-
tere mediernes indflydelse pa dannelsen og skildringen af affordances. Her vil vi inddrage teori om den
offentlige debats performative funktion og den offentlige mening, hvor vi blandt andet vil diskutere, hvil-

ken indflydelse journalisternes vinklinger har pd, at bestemte affordance fremstar tydeligere end andre.

4.1 Indramning af mediebilledet

Mediedebatten om NGC startede i februar 2017, hvor det kom frem, at regeringen havde et genomcenter
pa tegnebraettet, der skulle fungere som lagringssted for patienters gendata. Centret blev presenteret
som led 1 den Nationale strategi for Personlig Medicin. I september 2017 fremlagde sundhedsministeriet
et lovforslag om NGC (Information, 2017), og debatten har siden rummet forskellige historiestrenge alt
efter, hvor i processen vedtagelsen af lovforslaget var. Debatten indeholder mange perspektiver pa, hvad
oprettelsen af NGC vil betyde for det danske samfund og giver indblik 1 forskelligartede tolkninger af

gensekventeringsteknologiens muligheder.
Nedenstdende tidslinje giver indblik i mediedebattens forlab, ha&endelser og primare temaer mellem den

01.01.17 og den 07.05.19. Tidslinjen er baseret pa 347 nyhedsartikler, som vi indledningsvist har

screenet og last til baggrundsforstaelse.

41



4.1.1 Tidslinje

16. februar 2017: Forste medieomtale

Nationalt Genom Center omtales for forste gang medierne. Sundhedsminister Ellen Trane
Norby (V) prasenterer, at et nyt genomcenter er pa tegnebrattet som led i den Nationale stra-
tegi for Personlig Medicin. Nyheden dakkes bredt i bade dagblade og fagblade og omtales
neutralt.

September 2017: Lovforslag praesenteres

Lovforslag om NGC fremsattes forste gang og sendes i1 hering. Der opstar en mindre kritisk
debat pa baggrund af forslaget, hvor forslaget kritiseres for manglende udspecificering vedr.

datasikkerhed og mangler i forhold til indhentning af samtykke fra patienterne ved forskning
i gendata.

November 2017: For og imod debat

Anders Beich og Thomas Birk Kristiansen skriver i en kronik i Politikken, at staten vil stjcele
borgernes DNA. De citeres i mange landsdeekkende dagblade. 11 leger og forskere svarer
igen med en kronik i Politiken, hvor de beder Beich og Birk Kristiansen om at holde op med

at deemonisere ideen om NGC.

December 2017: For og imod debat

Mediebilledet er praeget af to modstridende poler, hvor NGC og genanalyser enten tolkes som
et uudnyttet potentiale med store muligheder for dansk forskning, eller som en glidebane i
forhold til statslig indsigt i privatliv og lagring af sundhedsdata.

8. januar 2018: Lovforslag udskydes

Anden fremsattelse af lovforslaget i Folketinget udskydes pa grund af kritikken i medierne
fra sundhedsakterer. Sundheds- og Aldreministeriet udskyder, sa de har mere tid til at arbej-
de pé lovforslaget, hvor de tager kritikken til efterretning. Det er kun Dagens Medicin, der
bringer denne nyhed.

Februar 2018: iPSYCH2012 & Politiets adgang til dna-data
Thomas Birk Kristiansen udtaler i et blogindlag, at staten har gensekventeret haelblodprever
til forskningsprojektet iPSYCH2012-studiet uden samtykke. Blogindlagget skaber debat.

I slutningen af méaneden bringes en nyhed om, at rigspolitiet kan fa adgang til dna-dataene.

Nyheden om politiets adgang deekkes massivt af nesten alle medier og skaber stor debat.



9. februar 2018: Lovforslag i Folketinget

Lovforslaget fremstettes anden gang og opnar bred politisk opbakning med kun Enhedsli-
sten og Alternativet uden for politisk forlig. Nyheden deekkes bredt af fagblade, men ikke af
landsdakkende dagsblade.

23. marts 2018: Kritik af lovforslag
13 faglige organisationer opfordrer i et dbent brev ministeren til at treekke lovforslaget til-
bage, da organisationerne mener, at forslaget har vaesentlige mangler i forhold til samtykke,

sikkerhed og gennemsigtighed. Det skaber mediedebat om udformningen af NGC.

April 2018: For og imod debat
Udformningen af NGC diskuteres, hvor der opstar for- og imod-positioner. Eksempler pa
artikler i denne periode er: "Genomcenter - ja eller nej” og "Ny genbank: Noglen til bedre

behandling eller afpresning af syge mennesker”.

Maj 2018: Politiets adgang til dna-data

Det praesenteres, at politiet kun far adgang til dataregistret i Nationalt Genom Center i forbin-
delse med terror-sager. Politiets adgang giver anledning til debat, hvor det diskuteres, hvorvidt
det er gavnligt for Danmark, at politiet far adgang til et dna-register. Debatten foregar i store

dagblade og i fagblade.

29. maj 2018: Lovforslag vedtages

Lovforslaget fremsaettes tredje gang og vedtages med bredt flertal. Loven er andret siden
forste udkast, hvor politiets adgang og datasikkerhed er klarere defineret. Nyheden daekkes
af flere fagblade, men ikke af nogle store landsdaekkende medier. Mediedebatten om NGC

stilner af frem til december.

21. december 2018: Novo Nordisk Fonden stgtter NGC
Novo Nordisk Fonden stetter NGC med en milliard kroner. Nyheden dackkes massivt i bade
store landsdeekkende dagblade, fagblade og lokale dagblade og ugeaviser.

1. marts 2019: Direkter gar af
Gert Serensen gér af som direkteor for NGC. Nyheden bringes af fagblade.

6. maj 2019: Ny direktor for NGC
Det offentliggeres af Bettina Lundgren, tidligere centerdirekter pa Rigshospitalets Diagnosti-

ske Center, bliver ny direkter for NGC. Nyheden bringes af fagblade.



Tidslinjen viser, at der lobende har varet diskussioner om lovforslagets udformning. Nar en ny lov skal
vedtages, skal lovforslaget behandles i Folketinget tre gange. Indimellem sendes forslaget 1 heringsrun-
der blandt udvalgte eksperter inden for det pagaeldende omrade, som kommer med indspark og kom-

mentarer (Folketinget, 2019).

I januar 2018 blev lovforslagets anden behandling i Folketinget udskudt. Det fremgar af Dagens Medi-
cin, at denne udskydelse blandt andet skete pa baggrund af diskussionerne i offentligheden (Dagens
Medicin (A), 2018). Desuden blev lovforslaget @ndret fra forste udkast til endelig vedtagelse (Dagens
Medicin (B), 2018). Det vidner om, at den offentlige debat har en performativ funktion, hvor der foregar
en forhandlingsproces i medierne. Mediedebatten om NGC kan tolkes som et eksempel pa, at offentlig-
heden betragtes som en form for ’laboratorium’, hvor politiske akterer udforsker, hvad der i en given
situation kan konstrueres som legitimt. Undervejs i mediedebatten &ndrede sundhedsministeriet lov-

forslaget, hvor politiets adgang blev udspecificeret, hvorefter lovforslaget blev stemt igennem.

4.2 Affordanceanalyse

Vores affordanceanalyse baseres pd 50 meningsdannende artikler, der tilsammen udger det, vi betegner
som 'mediebilledet’. Kendetegnende for artiklerne er, at der indgéar en eller flere aktorer, der tillegger
gensekventeringsteknologien affordances. Aktererne i mediebilledet er typisk eksperter eller forskere
inden for sundhed, jura, IT eller etik. Artiklerne er bade kronikker, debatindlaeg, kommentarer, blogind-

leeg og nyhedsartikler.

Pé baggrund af mediebilledet har vi identificeret otte affordances. Vores kriterium for, hvornar vi identi-
ficerer en affordance, er, nar aktgrerne taler om en handlemulighed, som teknologien framer for. Under-
liggende er spergsmalet: "Hvad kan vi med teknologien?”, og vi leder efter akterernes tolkning heraf. I
analysen vil vi g& i dybden med hver af de otte affordances og skildre akterernes syn pa teknologiens
materielle egenskaber, hvilken kontekst teknologien sattes i, og hvad akterernes subjektive tolkninger
af teknologien er. Vi vil praesentere de otte affordances i reekkefolge, hvor den mest tillagte affordance

analyseres forst, og den mindst tillagte affordance analyseres sidst.
Folgende analyse vil bade skildre affordances tillagt gensekventeringsteknologien og NGC som lag-

ringssted for dna-data. Akterer i mediedebatten tolker ofte pd genanalyser og NGC i sammenhang med

hinanden. Da vi betragter NGC som en institutionalisering af teknologien, vil vi argumentere for, at
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affordances tillagt NGC som lagringssted vidner om en tolkning af genanalyser som medicinsk redskab.
Det vil fremgé af analysen, hvornar akterer tolker pA NGC som lagringssted, og vi vil forklare sammen-

hangen med gensekventeringsteknologien.

Folgende skema viser et overblik over de otte affordances, vi har fundet frem til. Skemaet viser affor-
dancen, antal gange affordancen er tillagt teknologien i mediebilledet, og de handlemuligheder, akterer

mener, at affordancen framer for.

4.2.1 Tabel 1 | Overblik over affordances i mediebilledet

Affordance Artikler Handlemuligheder

e  Skaber mulighed for forebyggelse af sygdomme og bedre diagnosticering

e  Skaber mulighed for udvikling af preciseret medicin, sa patienten undgar
unedig medicin

e Det kraever ekspertise at analysere pa gendata, da datasettet er stort og

Personlig medicin 26 komplekst

e Det kan vere sveert for laegen at skelne mellem helbredelige/uhelbredelige
sygdomme

e En genanalyse kraever, at l&gen er opdateret pa den nyeste viden inden for

genetik.

e Der kan forekomme sikkerhedsbrud og hacking
Gendata kan bruges
e Staten kan bruge dataene til andre formal, end der er lagt op til

imod borgernes inte- 18
e Dataene kan bruges pa en made, der er uhensigtsmassig for samfundet
e e Politiet kan bruge dna-registeret som efterforskningsregister.
e  Skaber muligheder for personlig medicin
e  Skaber forskningsmuligheder
Samkersel af sund- ” e  Der kan forekomme datalaek, fordi samkeringer gor dataene mere attraktive
hedsdata for tredjeparter

e Skaber mulighed for segmentering af borgere og intervenering over for

borgere.
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Gendata fremmer kom-

mercielle interesser

14

Indsigt i arvemasse kan bruges til at forme forsikringspolicer

Dataene har gkonomisk vaerdi og kan salges til parter uden for det danske
sundhedsvesen, fx leegemiddelindustrien

Dataene kan deles med medicinalvirksomheder for at styrke forskningen
Kan styrke velfeerdssamfundet, hvis medicinalvirksomheder kan udvikle

nye medikamenter og dermed egge eksporten.

Forskning

13

Kan styrke forskning og udvikling af personlig medicin
Kan styrke vores internationale position inden for forskning og vores mu-
lighed for at indgé i internationale forskningssamarbejder

Der kan oprettes forskningsprojekter, som nogle borgere finder uetiske.

Overvagning

12

Lagring af gendata giver staten indsigt i vores privatliv
Tvungen lagring af dataene kraenker retten til privatliv
Adgang til politiet giver mulighed for at finde frem til gerningspersoner

Det er svert for personer at skifte identitet, nar deres dna er lagret i NGC.

Gendata giver indblik i
familiemedlemmers

sundhed

Giver mulighed for forebyggelse blandt familiemedlemmer — man kan se-
kventere slaegtninge pa baggrund af viden om disponeringer for sygdomme
Kan give indsigt i uensket information om disponeringer for sygdomme
Kan sztte leegen i en position, hvor vedkommende skal vurdere, hvilken in-

formation der skal videregives.

Tilfeldighedsfund

Giver mulighed for at finde andre sygdomme, end patienten oprindeligt un-

dersogtes for.

Overordnet kan det siges, at vores affordanceanalyse viser, at aktererne i mediebilledet tolker pé de

samme materielle egenskaber ved gensekventeringsteknologien. Felles for folgende udvalgte citater er,

at alle aktererne tolker, at genanalyser tilbyder dybdegdende indblik i en persons arvemasse. Derfor vil

vi argumentere for, at aktererne tolker, at de materielle egenskaber ved gensekventeringsteknologien

indebarer, at genanalyser kan give indblik 1 vores gener. Det materielle udfald af en genanalyse itale-

%9 9

settes ofte som et dataset eller et indblik i vores “arvemasse”, “opskrift” eller ”inderste”. Det er vores

klare indtryk, at gendata er grundlaget for samtlige aktorers tolkninger af gensekventeringsteknologien.

Det ses i nogle udtalelser meget tydeligt, at aktererne tolker pa teknologiens materialitet i form af gen-

data, mens det i andre udtalelser er mere implicit. Affordanceanalysen vil vise, at det er vidt forskelligt,

hvilke muligheder aktererne fremhaver som folge af indblikket i gendata.
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4.2.2 1. Affordance: Personlig medicin

I vores analyse af mediedebatten har vi identificeret, at den mest tillagte affordance er den, vi betegner
som personlig medicin. Personlig medicin er en fagterm, der ofte anvendes 1 forbindelse med gense-
kventeringer. Den Nationale strategi for Personlig Medicin fastslar, at formélet med NGC er at skabe
bedre forudsatninger for behandling gennem genanalyser — det betegnes som personlig medicin
(Danske Regioner, 2017). I mediebilledet tolker aktererne ligeledes, at genanalyser giver mulighed for
personlig medicin. Det er felles for alle tolkninger af personlig medicin som affordance, at aktererne
tilskriver teknologien en mulighed for at mélrette behandlingen til den enkelte patient. Nogle akterer
leegger vaegt pa forebyggelse, andre aktorer fremhaver muligheden for at kunne udvalge medicin pé
baggrund af genetisk indsigt, og atter andre fremhaver mulighed for bedre diagnosticering. Vi har iden-

tificeret, at personlig medicin tilskrives teknologien 1 26 ud af de 50 artikler.

Vi vil starte med at fremhaeve et eksempel pa en udtalelse, der illustrerer, at aktererne tolker pa gense-
kventeringsteknologiens materielle egenskaber i form af data, der giver indsigt 1 menneskers genetik.
Udtalelsen er taget fra en artikel i Berlingske, hvor Anders Bojesen, overlaege pa Aarhus Universitetsho-

spital, citeres:

“Genteknologien er inde i en fantastisk udvikling og kommer i fremtiden til at omfatte alle specialer.
Menneskets DNA er en enestdende kilde til information. Bdade om arvelige sygdomme, som nogle risike-
rer at fd, eller information om, hvordan vi takler sygdomme bedst, hvis de opstar.” (Berlingske (A),

2018).

Ifelge Bojesen tilbyder teknologien et kig ind 1 en enestdende kilde til information, hvor Bojesen tolker,
at gensekventeringsteknologiens materielle egenskaber gor det muligt for fagprofessionelle at tolke pa
vores gener. Ud fra Bojesens udtalelse ser vi, at genanalyser tilbyder personlig medicin, fordi laegerne
kan forudsige arvelige sygdomme og opnd information om, hvordan den pagaldende patients sygdom
takles bedst. 1 ovenstaende citat taler Bojesen ud fra en kontekst, hvor malet er at udvikle og skabe et
fremtidigt bedre sundhedsvasen ved at inkorporere ny teknologi. Et eksempel pa en anden akter, der
taler ud fra samme kontekst, er Kirsten Ohm Kyvik, klinikleder pd Syddansk Universitet. Hun citeres 1

Kristeligt Dagblad:

”Vi ved nu, fordi vi er gdet direkte ned i arvemassen, at der er brystkreeftramte kvinder, der har svulster

i brystet, som er ostrogenfolsomme, mens andre har svulster, der ikke er. De to grupper af kvinder skal
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have helt forskellig medicin. Og som folge af den viden, vi har faet i forbindelse med de mange veevspro-
ver, stdar vi nu ogsad bedre stillet, nar der kommer tilbagefald.” (Kristeligt Dagblad (A), 2018).

Udtalelsen er et tydeligt eksempel pa, at teknologien tilskrives mulighed for personlig medicin. I citatet
tolker Kyvik ligeledes pa de materielle egenskaber ved gensekventeringsteknologien i form af et datasaet
med adgang til patientens genom, hvilket hun omtaler som det at gd direkte ned i arvemassen. Hun me-
ner, at teknologien giver leegerne mulighed for at diagnosticere mere pracist og udvalge medicin. An-
dre akterer fremhaver muligheden for forebyggelse, som en del af deres tolkning af, at teknologien til-
byder personlig medicin som affordance. Et eksempel pd denne tolkning findes i en artikel bragt 1 Inge-

nieren, hvor Anne-Marie Gerdes, kliniker pa Rigshospitalet og medlem af Etisk Rad, citeres:

“Hvis man far at vide, at der er en arvelig disposition for en bestemt kreeftsygdom — f.eks. ceggestok-
kreeft, brystkreeft eller tarmkreeft — kan vi i nogle tilfeelde forebygge dem, og i andre tilfeelde kan vi til-
byde regelmeessige tjek, som sikrer tidlig diagnostik og dermed bedre overlevelse.” (Ingenioren (B),

2017).

I citatet udtrykker Gerdes ikke direkte, hvilken materialitet hun tolker pa, men citatet vidner om, at hun
ligeledes tolker pa genetisk data som materialitet, da hun taler om arvelige dispositioner. Hun mener, at
sundhedsvasenet pa baggrund af viden fra genanalyser kan tilbyde forebyggelse, fordi genetiske data

giver indsigt i arvelige sygdomme, hvorfor muligheden for bedre overlevelse ogsa italesettes.

Ovenstdende akterer forholder sig alle positivt til brugen af genanalyser i sundhedsvasenet, hvor akte-
rerne er mere skeptiske over for de indsigter, som lager og patienter far pd baggrund af indblik 1 gen-
data. Anderledes forholder det sig blandt to kritiske rester i mediedebatten. Anders Beich, formand for
Dansk Selskab for Almen Medicin (DSAM), og Thomas Birk Kristiansen, formand for Patientdatafor-
eningen, forholder sig igennem debatten skeptisk til brug af teknologien og oprettelsen af NGC. De skri-

ver 1 en kronik 1 Politiken:

"I takt med at der kan udledes stadig flere genetiske risici fra dna, vil problemerne med at aflcese og an-
vende informationerne vokse (...) Ikke alle onsker at vide, om de er genetisk disponeret for en uhelbre-
delig sygdom pa et tidspunkt i fremtiden, eller om man er genetisk disponeret for et liv med lav intelli-

gens eller psykisk sygdom.” (Politiken (A), 2017).
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Beich og Birk Kristiansen italesatter samme handlemuligheder som ovenstaende akterer, hvor leger
med teknologien kan fa indblik i fremtidige sygdomme, og sundhedsvasenet derfor kan skabe det, de
positive stemmer vil betegne som ’bedre diagnosticering’. Men skribenterne anlegger en kritisk vinkel,
hvor de fremhaver, at sygdommene kan vare uhelbredelige. Det italesattes som problematisk, at leger
kan spa om fremtiden og fx forudsige psykiske sygdomme. Pa den made tolker Beich og Birk Kristian-
sen, at genanalyser framer for en reekke handlemuligheder, som vi mener peger op i affordancen person-
lig medicin. Skribenterne tager udgangspunkt i patienternes folelser i forbindelse med at fa indsigt i gen-

data, og de tolker handlemulighederne som problematiske.

Beich og Birk Kristiansen er ikke alene om at fremhave problematikker forbundet med genanalyser
som behandlingsredskab. Tre klinikere fra Rigshospitalet beskriver i en kronik i Kristeligt Dagblad, at

genetiske data er komplekse at aflese, og arbejdet med genanalyser seatter krav til laegernes ekspertise:

"Ved en genomanalyse pavises op til flere millioner genetiske varianter, og det er et stort arbejde at
fortolke varianterne, det vil sige finde ud af hvilke der kan forklare patientens sygdom, og hvilke der
“bare” er normale varianter. Dette foregdr i et tveerfagligt samarbejde mellem molekylerbiologer og

leeger.” (Kristeligt Dagblad (B), 2018).

Citatet viser, at klinikerne ligeledes tolker pa gensekventeringsteknologiens materielle egenskaber 1
form af data, der giver indsigt i patienternes arvemasse. Klinikerne understreger, at det er kompliceret at
analysere pa genetiske data, og at en genanalyse ikke er ensbetydende med en precis diagnose. Klini-
kerne italesatter saledes, hvordan teknologien kun framer for handlemuligheder for bestemte personer,
da det kraever et hejt fagligt niveau at kunne aflaese gendata. Vi ser desuden ovenstdende citat som et
eksempel p4, at det sociale og materielle henger ulgseligt sammen. Klinikerne beskriver, at det forst er,
nar dataarket analyseres af molekylarbiologer og leger, at der formuleres konkrete resultater fra genan-
alysen, som leege og patient kan reagere pa. Det illustrerer, hvordan indsigter, der er nyttige for patient-

behandling, opstir i medet mellem det sociale, de fagprofessionelle, og det materielle, dna-data.

Klinikerne fortsatter: "De [patienterne] kan veelge kun at fa viden om genetiske varianter, som har be-
tydning for den aktuelle sygdom, eller de kan onske at fa “alt” at vide (...) i praksis kan det naturligvis
veere sveert at skelne helt preecist mellem behandlelige og ikke-behandlelige sygdomme, da der udvikles

behandling for flere og flere genetiske sygdomme.” (Kristeligt Dagblad (B), 2018).
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Citatet viser, at teknologien tilskrives personlig medicin som affordance, da klinikerne beskriver, at gen-
data giver indblik i behandlelige og ikke-behandlelige sygdomme. Klinikerne problematiserer dog tek-
nologiens materialitet, da de understreger, at det 1 praksis ikke er sd nemt at skelne 1 datasettet. Citatet
viser ligeledes samspillet mellem det sociale og det materielle, da klinikerne fremhever, at der hele ti-
den udvikles nye muligheder for behandling. Det ser vi som et udtryk for, at sundhedsfeltet udvikler sig
pa baggrund af teknologien. Samtidig udvikles teknologien hele tiden pa baggrund af nye indsigter i ge-

netiske dataset pa et globalt plan.

Felles for de to citater er, at teknologiens affordance s&ttes i1 en videnskontekst, hvor teknologiens
handlemuligheder for personlig medicin ses i lyset af den individuelle leeges faglige kunnen. Jo sterre
viden laegen har om genetiske varianters betydning, jo flere handlemuligheder i form af forebyggelse,
diagnosticering og behandling tilbyder genanalyser. Teknologiens affordances udvikles i dette perspek-

tiv saledes parallelt med leegens viden.

I mediebilledet ses ogsa akterer, der peger mere eksplicit pa, at gensekventeringsteknologien kan vare
med til at @ndre sundhedsvasenet og samfundet. Seren Brunak, professor i sygdomssystembiologi pé

Kebenhavns Universitet, citeres i en artikel pa Videnskab.dk:

“"Mange af vores sygdomme er i gjeblikket puttet i en bestemt symptombaseret kasse, men nogle af dem
er maske kategoriseret helt forkert. I stedet for bare at mdle pd symptomerne giver nye genteknologier
mulighed for, at man kan fd en forstdaelse for, hvad mekanismerne bag sygdommene er. Det dbner op

for, at man kan lave om pa sygdomstaksonomien.” (Videnskab.dk (A), 2018).

Forst og fremmest er Brunaks udtalelse et udtryk for, at teknologien tilskrives mulighed for personlig
medicin, da leegerne ikke lengere blot skal méle pa symptomerne, men nu kan fa direkte indblik i syg-
dommene via gendata. Derudover mener Brunak, at genanalyser giver mulighed for at lave om pé det
sundhedsvasen, vi kender i1 dag, da vi fremadrettet vil kunne kategorisere sygdomme péd nye méder.
Brunak ser dette som noget yderst positivt, og han fortsetter: “"Revolutionen i sundhedsveesenet vil
komme, nar rigtig mange mennesker har fdet sekventeret deres genom.” (Videnskab.dk (A), 2018).
Brunaks udtalelser vidner om, at genanalyser potentielt kan andre praksisser i sundhedsvasenet. Han
tolker pa de materielle egenskaber ved gensekventeringsteknologien i form af indsigt i dna-data, og han
satter det 1 kontekst af et dansk sundhedsvaesen, der kan forbedres pé baggrund af ny teknologi og lag-

ring af store meengder gendata.
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I mediebilledet ser vi, at personlig medicin som affordance tager form i en kontekst af NGC. Her argu-
menterer aktorer for, at NGC vil skabe nogle rammer, der gor, at sundhedsvasenet bedst kan udnytte de
muligheder, gensekventeringsteknologien tilbyder. 11 laeger og professorer er gdet sammen om at skrive

en kronik, der er bragt i Politiken. De skriver:

”Vi kan kun med gru forestille os et scenario, hvor det offentlige sygehusveesen fraveelger en national
strategi (...) Dette ville dels medfore meget forskelligartede tilbud til patienterne afheengig af den geo-
grafiske placering, dels veere et stort ressourcespild af ringe kvalitet.” (Politiken (B), 2017).

Kronikerernes udtalelse om en national strategi ses som et udtryk for NGC, fordi genomcentret er et led
i den Nationale strategi for Personlig Medicin (Danske Regioner, 2017). Uddraget vidner om, at kroni-
kererne ser NGC som en afgerende kontekst for, at genanalyser bliver velimplementeret i det offentlige
sundhedsvasen. De tolker, at implementeringen af NGC vil skabe ensartede tilbud, sé alle patienter kan
opna samme fordele i forbindelse med en sekventering. Citatet er derfor et godt eksempel pé affor-
dances sociomaterialistiske karakter. Teknologiens handlemuligheder kommer til udtryk i samspillet
mellem materialitet, fortolkninger og kontekst. I citatet ses konteksten, NGC, som afgerende for tekno-

logiens handlemuligheder i relation til den affordance, vi kalder personlig medicin.

4.2.3 2. Affordance: Gendata kan bruges imod borgernes interesse

I vores analyse fandt vi, at den nastmest tillagte affordance blandt akterer i mediebilledet, er den, vi be-
tegner som gendata kan bruges imod borgernes interesse. Analysen af personlig medicin viser, at akte-
rernes tolkninger af teknologiens handlemuligheder i stor udstraekning skildrer et positivt syn pa gense-
kventeringsteknologien. Gendata kan bruges imod borgernes interesse star i kontrast hertil, da tolknin-
ger i forbindelse med denne affordance knytter an til et mere skeptisk syn pé teknologien. Her rejser ak-
torerne en reekke spergsmél og bekymringer, og affordancen dekker over, at gendataene kan bruges pé
en made, der er uhensigtsmaessig for samfundet eller i uoverensstemmelse med individets gnske. Vi har

identificeret, at denne affordance tilleegges teknologien i 18 ud af de 50 artikler.
Akterer udtaler i forbindelse med gendata kan bruges imod borgernes interesse en bekymring om, at

serligt staten kan misbruge data lagret i det kommende NGC. Anders Beich, formand for DSAM, og

Thomas Birk Kristiansen, formand for Patientdataforeningen, skriver i en kronik i Politiken:
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”Kan man forestille sig en fremtid, hvor velfeerdssamfundets tilbud til befolkningen reguleres som kon-
sekvens af den enkeltes genom? Kun fantasien scetter greenser for, hvorledes sadanne oplysninger vil
kunne bruges til formdl, som naturligvis i dag slet ikke er pd tale, men som sidenhen kan vise sig prakti-

ske eller nyttige af kommende Folketing.” (Politiken (A), 2017).

Beich og Birk Kristiansen tolker pa de materielle egenskaber ved gensekventeringsteknologien 1 form af
den enkeltes genom, der vil lagres i NGC. Materialiteten ses saledes som gendata, der kan lagres, lige-
som i afsnittet om personlig medicin, men dataene tilleegges en ekstra dimension, fordi der legges vagt
pa, at der eksisterer en kobling mellem gendataene og det enkelte individ. Det skaber ifelge skribenterne
en mulighed for, at staten kan anvende dataene instrumentelt i samfundets tjeneste. Uddraget viser en
frygt for, at gendataene i fremtiden vil bruges pa en made, der er i uoverensstemmelse med individets
onske. Konteksten er velferdssamfundet, hvor lagring af gendata giver staten en mulighed for overvag-
ning og regulering af tilbud. Vi tolker, at aktererne mener, at gendata kan bruges imod borgernes inte-
resse, fordi de udtrykker, at kun fantasien scetter greenser for, hvad dataene fremtidigt kan bruges til —

formdl, som naturligvis i dag slet ikke er pd tale.

Det er interessant, at Beich og Birk Kristiansen tolker pd samme materialitet som akterer i tidligere arti-
keluddrag under personlig medicin, men ser helt forskelligt pd de muligheder, der folger af indsigterne i
gendataene. Ifolge Beich og Birk Kristiansen giver indsigterne nogle anvendelsesmuligheder, hvor sta-
ten kan kortleegge borgernes risikoprofil og kortlegge sygdomme, som grundlag for velferdsmaessige
tilbud. Det er et vasentligt anderledes perspektiv pd samme materialitet, som andre akterer mener, giver

anvendelsesmuligheder for forebyggelse, diagnosticering og preeciseret medicinering.

Beich og Birk Kristiansens udlaegning af, hvilke handlemuligheder genanalyser framer for, skabte stor
diskussion i mediebilledet, og flere akterer kom med et modsvar til deres syn pa, at gendata kan bruges
imod borgernes interesse. Et eksempel ses 1 Kristeligt Dagblad, hvor Kirsten Ohm Kyvik, klinikleder pa

Syddansk Universitet, citeres:
"Nu lever vi jo i Danmark og ikke i en bananrepublik, og jeg synes, fordelene ved Nationalt Genom
Center er meget storre end spekulation om, hvorvidt en eller anden regering en dag ude i fremtiden vil

gore noget farligt.” (Kristeligt Dagblad (A), 2018).

Citatet vidner om, at Kyvik anerkender, at en regering ude i fremtiden i princippet vil kunne misbruge

data lagret i NGC. Men ifelge hende er det urealistisk, hvorfor hun udfordrer Beich og Birk Kristiansens
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tolkning. Citatet er interessant, fordi det viser, hvordan modsatrettede affordances opvejes mod hinan-

den, hvor Kyvik italesetter, at de positive muligheder opvejer for frygten.

En diskussion, der i sa@rlig grad har fyldt, og som knytter an til gendata kan bruges imod borgernes inte-
resse, omhandler politiets adgang til det genetiske materiale i NGC. Torben Jensen, generalsekretaer i

Advokatsamfundet, citeres i Politiken:

"Ud fra retsplejelovens regler skal politiet bare overbevise en dommer om, at de har brug for genomop-
lysninger fra Nationalt Genom Center — sd skal de efter min vurdering nok fd det (...) Der er en risiko
for, at vi treeder et skridt nceermere mod et nationalt dna-register til brug i efterforskning. Politikerne ma

gore sig fuldsteendig klart, hvad de er i gang med, og om det er hensigtsmeessigt.” (Politiken (C), 2018).

Jensen tolker i uddraget dna-data som serligt personhenforbart, og han tolker at dataene kan hjalpe po-
litiet 1 deres efterforskning. Dog s@tter Jensen spergsmalstegn ved, om det er hensigtsmassigt for sam-
fundet, at politiet far adgang til dataene, hvilket underliggende viser en tolkning af, at gendata kan bru-
ges imod borgernes interesse. Affordancen sattes i en lovmaessig kontekst, hvor Jensen navner retsple-
jeloven og vurderer, at Politiet pa baggrund af denne lov nemt kan fa adgang til dataene. Desuden har
flere politiske akterer udtalt sig 1 forbindelse med diskussionen om, hvorvidt politiet skal have adgang
til det gendata lagret i NGC. Kirsten Normann Andersen, sundhedsordferer for SF, udtaler i en artikel i
Politiken:

“Data skal ikke bruges til andre formdl — for eksempel som dna-register for politiet eller forsikringssel-
skaber (...) Det er min opfattelse, at den aftale, vi har lavet, indebcerer, at man har lukket af for, at alle
mulige andre kan fa adgang til de her informationer. Det handler i bund og grund om at sikre, at bor-

gerne kan have tillid til, at det, som de henvender sig med i sundhedssektoren, er fortroligt.” (Politiken

(C), 2018).

Normann tolker i udtalelsen, at genetiske data kan vere interessante for tredjeparter som politiet og for-
sikringsselskaber. Udtalelsen vidner ikke om, hvilke mere specifikke egenskaber ved dataene, der gor
dem interessante, men Normann siger implicit, at dataene kan misbruges, da tredjeparters adgang til da-

taene kan mindske borgernes tillid til sundhedssektoren.

Sundhedsminister Ellen Trane Norby (V) melder sig ogsé ind i diskussionen om politiets adgang, hvor

hun udtaler: "Der er ikke tale om et dna-register til politiet ad bagdoren. Men i ekstreme situationer,
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eksempelvis hvis Danmark er udsat for et terrorvangreb, kan der veere helt scerlige forhold, der eventuelt
vil kunne gore sig geeldende, hvor en domstol kan beslutte helt ekstraordincert at give adgang.”

(Version2 (C), 2018).

Trane Norby tolker, at gendata lagret i et offentligt register kan hjelpe politiets arbejde, da dataene er
personhenforbare. Trane Norby seger at mane bekymringen for misbrug i jorden, hvor hun siger, at det
ikke bliver en vej ind ad bagdoren for politiet. Det vidner om, at Trane Nerby er opmarksom p4, at gen-
dataene kan bruges pd en made, der er i uoverensstemmelse med borgernes enske, men hun udfordrer
dog affordancen ved at satte politiets adgang 1 en kontekst af terrorangreb og s&rlige forhold, hvor hun
siger, at det ville vaere 1 samfundets interesse at give politiet adgang. Desuden ser vi udtalelserne fra de
politiske akterer som et udtryk for, at de anvender medierne som ’laboratorium’, hvor de sgger at syrete-

ste politiske beslutninger og legitimere genomcentret.

Nar aktorer taler om, at gendata lagret i NGC potentielt kan misbruges, tolker de ofte anvendelsesmulig-
heden i lyset af to kontekster. Den forste kontekst omhandler, at fem millioner danskeres CPR-numre og
helbredsoplysninger fejlagtigt blev delt med et kinesisk visumkontor i form af to CD’er i 2015. Eksem-
plet bliver brugt af akterer i mediedebatten til at vise, at der kan ske fejl, ndr man héndterer og deler
data, og aktererne bruger eksemplet til at udtrykke skepsis vedrerende datasikkerheden omkring genda-
taene. Et eksempel pa en artikel, hvor denne kontekst danner ramme for tolkningen af, at gendata kan
bruges imod borgernes interesse, er en kommentar bragt 1 Berlingske. Her skriver Mia Amalie Holstein,

velferdspolitisk chef 1 CEPOS og medlem af Etisk Réd:

”Nu er det mdske ikke lige datasikkerheden, der stdr steerkest i Danmark lige nu. Det er fx ikke lang tid
siden, at mere end fem mio. danskeres CPR-numre og helbredsoplysninger ved en fejl endte hos Chinese

Visa Application Center.” (Berlingske (B), 2019).

I uddraget tolker Holstein ikke direkte pd gensekventeringsteknologiens materialitet, men uddraget viser
den kontekst, Holstein tolker teknologiens handlemuligheder ud fra. Artiklen er et kritisk indspark til
debatten om NGC, hvor Holstein primart argumenterer for, at folk skal have bestemmelsesret over, om
deres gendata skal lagres i NGC. Udtalelsen viser, at Holstein ser i lyset af sagen om det kinesiske vi-
sumkontor en sandsynlighed for, at data fra genanalyser kan blive delt med udefrakommende tredjepar-

ter.
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Den anden kontekst er et forskningsprojektet iPSYCH2012, hvor man ved hjelp af danske sundhedsre-
gistre fandt 50.000 patienter med psykiske lidelser sdsom skizofreni, anoreksi og maniodepression, der
er fodt mellem 1981 og 2005. Disse patienters halblodprever er blevet sendt til USA, hvor de er blevet
sekventeret med henblik pa at undersgge sammenhange mellem genetik og psykiske sygdomme. Den
store diskussion vedrerende dette forskningsprojekt gér pa, at de personer, hvis gendata indgar i projek-

tet, ikke har givet samtykke til forskningen.

Beich og Birk Kristiansen traekker blandt andre pa denne kontekst i deres tolkning af gensekventerings-
teknologien, hvor de skriver: ”I Danmark har vi tradition for at tillade genetisk forskning, der neeppe vil
blive tilladt andre steder i verden. Et eksempel er iPsych2012-studiet.” (Politiken (E), 2018). Citatet vi-
ser, at Beich og Birk Kristiansen mener, at gendata kan bruges imod borgernes interesse, da aktererne
setter gendata lagret i NGC i kontekst af iPSYCH2012-studiet og udtaler, at vi i Danmark er kontrover-
sielle inden for genetisk forskning i forhold til resten af verden. Det ses derved ogsa, hvordan det inter-
nationale forskningsmilje bliver en kontekst for tolkningen, hvor Beich og Birk Kristiansen sammenlig-

ner det danske sundhedsvasen med udlandet.

4.2.4 3. Affordance: Samkgrsel af sundhedsdata

I medierne tolker flere akterer, at gendata framer for en handlemulighed, hvor man péa et samfundsmees-
sigt plan kan samkere sundhedsregistre. Her kan gendata sammenkeres med anden sundhedsdata og
give yderligere indsigt i patienternes sundhed. Vi har identificeret, at samkorsel af sundhedsdata nevnes
som affordance 1 14 ud af de 50 artikler. Folgende analyse vil vise, at denne affordance tolkes i lyset af

flere forskellige kontekster, og at konteksten er afgerende for de handlemuligheder, der leegges vegt pa.

Forst og fremmest ses samkorsel af sundhedsdata i en kontekst sundhedsvasenet, hvor tolkningerne af
mulighederne for samkersel af sundhedsdata knytter an til personlig medicin. Her argumenterer akterer
for, at det vil skabe grundlag for bedre behandling at kombinere gendata med anden sundhedsdata. Et

eksempel pa dette ses i en kronik i1 Politiken skrevet af seks sundhedsfaglige aktarer:

”(...) kliniske sundhedsdata, data om livsstil og miljopavirkning, billeddata, og sakaldte PRO-data, Pa-
tient Related Outcome, altsd data, som patienterne selv indrapporterer (...) kombineret med genomiske
data, der beskriver de egenskaber, vi har fdet i arv fra vores forceldre, giver allerede i dag mulighed for

at tilretteleegge en personlig behandling for patienterne.” (Politiken (D), 2018).
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I citatet tolker aktererne pa de materielle egenskaber ved gensekventeringsteknologien i form af gen-
data. Aktererne mener, at genetiske data kombineret med anden data udvider mulighederne for at tilret-

telegge en mere malrettet og personlig behandling.

En anden kontekst, der danner ramme for tolkningen af samkorsel af sundhedsdata, er en international,
konkurrencemaessig kontekst, hvor det handler om at gere det danske sundhedssystem til et af verdens
forende. Nar samkorsel af sundhedsdata tolkes 1 en konkurrencemaessig kontekst, treekkes der ofte pa et
argument om, at Danmark har unikke muligheder, og at vi ber udnytte vores registerpotentialer. Her
knytter argumenterne typisk an til forskning som affordance. Elleve leger og forskere skriver i en kro-

nik 1 Politiken:

[ forskerkredse verden over er Danmark kendt for en helt unik registerforskning, fordi vi via registre-
ringer af sundhedsdata, i databaser og i elektroniske patientjournaler og udnyttelse af cpr-nummeret i

et stort set offentligt sygehusveesen kan folge borgere fra vugge til grav.” (Politiken (D), 2018).

Sundhedsaktererne taler ud fra en kontekst, hvor det handler om at vaere anerkendt i forskerkredse ver-
den over, og de ser meget positivt pa muligheden for at foretage registersamkersel til gavn for forsk-

ning.

En tredje kontekst, som akterer tolker samkorsel af sundhedsdata ud fra, er en frygt for datalek og
hacking. I en artikel pa Version2.dk citeres Jesper Lund, formand for IT-politisk forening: "Min store
[frygt er, at man bare registrerer de her oplysninger i store databaser, hvor man kan lave registersamko-
ring. Det ville veere en keempe katastrofe, for sa stdr vi med en tikkende bombe — og det er kun et

sporgsmdl om tid, for informationerne bliver leekket.” (Version2 (B), 2017).

I citatet tolker Lund implicit p& de materielle egenskaber ved genanalyser i form af personhenferbare
dna-data. Konteksten for Lunds udtalelse er en frygt for, at dna-dataene kan blive lekket, og han ser
NGC som en tikkende bombe. 1 udtalelsen kombineres handlemuligheden for samkorsel af sundheds-
data med en frygt for, at gendata kan bruges imod borgernes interesse, hvor de to affordances tilsam-

men danner Lunds bekymring.

Denne kombination af samkersel af sundhedsdata og gendata kan bruges imod borgernes interesse ses

ligeledes i1 en udtalelse fra Thomas Birk Kristiansen bragt i en artikel i fagbladet PROSA: "Det, man
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kommer til at bruge alle de data til, er at segmentere borgere i dyre og billige borgere. Sda kan man in-

tervenere over for de borgere, som er dyre for sundhedssektoren.” (PROSA, 2018).

Birk Kristiansen tolker, at gensekventeringsteknologiens materialitet, genestiske data, giver mulighed
for et statsligt styringsredskab. Her kan staten segmentere befolkningen pa baggrund af, hvor meget bor-
gerne vil koste sundhedsvasenet ved hjelp af indsigt i potentielle sygdomme. Birk Kristiansen taler ud
fra en ressourcekontekst, hvor behandling af borgere er dyrt for samfundet, og jo sundere en genetik
man har, desto billigere er man for staten. Desuden ser vi ligeledes, at Birk Kristiansen mener, at gense-
kventeringsteknologien skaber risiko for overvdgning, da staten kan kigge med i borgernes sundhed og

handle pa baggrund af indsigten. Denne affordance vil vi vende tilbage til.

En akter, der ligeledes tolker pé samkarsel af sundhedsdata ud fra en kontekst, hvor staten kan bruge
gendata som styringsredskab, er Thomas Ploug, professor i anvendt etik ved Aalborg Universitet. Han

citeres i Kristeligt Dagblad:

“Jeg tror, at ndr man har muligheden for at samkore sda mange data, sd er fristelsen til at bruge dem til
andet end forskning ogsd storre. De kan pd forskellig made bruges af staten til at kontrollere borgerne.
Og borgerne har ikke en chance for at sige fra. Og sd ma vi sporge os selv, om det er det, vi onsker

(...)” (Kristeligt Dagblad (A), 2018).

I udtalelsen tolker Ploug pd materialiteten i form af genetisk data, hvor han mener, at dataene frister til
at blive brugt til andet end forskning. I udtalelsen tillegger han bade forskning og gendata kan bruges
imod borgernes interesse som affordances, hvor han mener, “at staten kan kontrollere borgerne”, og at
”borgerne ikke kan sige fra”. Vi ser dog samkarsel af sundhedsdata som en form for "hovedaffordance’,
som de andre affordances knytter an til, da det er muligheden for samkersel med fx CPR-nummer, der

giver mulighed for at kontrollere borgeren.

Ovenstaende udtalelser viser alle, at det materielle udfald af gensekventeringsteknologien, gendata,
framer for en handlemulighed, hvor man kan samkere sundhedsdata. Affordanceanalysen skildrer, hvor-
dan akterer tolker pa samme affordance i lyset af forskellige kontekster, og hvordan samme affordance
bliver betragtet som noget positivt og samfundsgavnligt, og noget negativt og uhensigtsmaessigt. Pa den
ene side argumenterer aktorer for, at registersamkering bidrager til forskning og bedre behandling. P4
den anden side argumenterer akterer for, at registersamkering skaber handlemuligheder for datalek og

statslig kontrol af borgeren.
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4.25 4, Affordance: Gendata fremmer kommercielle interesse

I mediedebatten diskuteres det, hvem der skal have adgang til de genetiske data i det kommende NGC. I
den forbindelse har vi identificeret en affordance, vi kalder gendata fremmer kommercielle interesse.
Den omhandler, at udefrakommende kommercielle parter ogsé kan have interesse i dataene pa godt og

ondt. Vi har identificeret, at denne affordance tilleegges teknologien i 14 ud af de 50 artikler.

I mediedebatten tales der isar om, at gensekventeringsteknologien skaber handlemuligheder for forsik-

ringsselskaber. Et eksempel pd dette ses 1 en artikel bragt pa videnskab.dk, hvor Kent Kristensen, lektor
pa Juridisk Institut ved Syddansk Universitet, citeres: “Forsikringsselskaber har en stor interesse i at fd
fat pa sa mange oplysninger om dig som muligt. De kan for eksempel veere interesserede i at finde ud af,

om du lider af en genetisk sygdom og formulere din police derefter.” (Videnskab.dk (B), 2018).

Udtalelsen vidner om, at gendata skaber interesse blandt akterer uden for sundhedsvasenet. Derved
reekker potentialet for @ndrede samfundspraksisser som falge af etableringen af NGC ud over sundheds-
vasenet til ogsa at omfatte det kommercielle marked. Falles for aktererne i mediebilledet er, at de for-
holder sig skeptisk til forsikringsselskabernes interesse i gendataene og italesetter en frygt for et fremti-
digt samfund, hvor forsikringspriser er styret af indsigt i genetik. Denne frygt kommenterer sundheds-
minister Ellen Trane Norby (V) pa, der mener, at oprettelsen af NGC er med til at danne klarere rammer

for brug af gendata. Hun udtaler i en artikel i Jyllands-Posten:

“Det er tankeveekkende, at frygten for forsikringsselskabers adgang til genetiske data bliver brugt mod
genomcentret, for centret er faktisk en ekstra sikkerhed mod sadan en frygt. Med loven om Nationalt

Genom Center skcerer vi ud i pap, at oplysningerne kun md bruges til formal, der har at gore med pati-

entbehandling.” (Jyllands-Posten (A), 2018).

Trane Norby anerkender, at kommercielle parter kan have interesse i1 de genetiske data, men hun mener
derimod, at NGC vil danne kontekst, der sikrer mod interessen. I lyset af sociomaterialismen kan Trane
Norbys citat ses som udtryk for, at samfundet ogsa har en indvirkning pé teknologien, hvor institutioner
og politiske rammer kan begrense brugen af teknologien og adgangen til de materielle egenskaber i

form af gendata.

Andre akterer taler om de handlemuligheder, som teknologien kan tilbyde leegemiddelindustrien. Her

italesettes genetiske data som en handelsvare, der kan vare mere eller mindre profitskabende for en
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virksomhed. Anders Beich og Thomas Birk Kristiansen fremhaver i en af deres kronikker et eksempel

pa, at gendata kan frame for salgsmuligheder:

“Genomprojektet i Island var del af den islandske gejserakonomi og har levet et omveeltet liv. Projektet
har aldrig givet det overskud, man forventede, og i 2012 blev genombanken med alle oplysningerne
solgt til en amerikansk leegemiddelvirksomhed. 1 2015 blev genombanken atter videresolgt, nu til en ki-
nesisk leegemiddelvirksomhed. Projektet har endnu ikke fort til ny medicin, men alligevel er der nogen,

som har tjent pd at scelge oplysningerne.” (Politiken (A), 2017).

I uddraget tolker Beich og Birk Kristiansen en ny form for materialitet, nemlig at gendata har en gkono-
misk verdi. Herunder problematiserer de, hvordan det kan betyde, at nogle parter kan tjene penge pa
data fra genanalyser uden, at det kommer til at tjene et sundhedsmaessigt formal. Samme gkonomiske
vaerdi, som gendataene framer for, italesattes dog ogsé af andre akterer i en mere positiv sammenhang.
For eksempel udtaler Gorm Greisen, der er tidligere formand for Det Etiske Rad og professor i padiatri

pa Kebenhavns Universitet, i en artikel bragt 1 Kristeligt Dagblad:

“Selvfolgelig skal det komme patienten til gavn, men der er jo ogsa en industri, der har gavn af at kunne
udvikle nye medikamenter. I befolkningen er der en skepsis mod at give samtykke til industrien, mens
man gerne gor det til universitetsforskning. Det sjove er, at hvis man tcenker det til ende, sd er det en
industri, der stdr for 17 procent af vores eksport, og som er grundlaget for en god del af vores velfeerd.”

(Kristeligt Dagblad (A), 2018).

Citatet viser, at Greisen ogsd tolker, at gendata fremmer kommercielle interesser og kan have vardi for
medicinalindustrien. Han mener, at industrien vil bidrage til bedre behandling i form af nye medikamen-
ter. Greisen sa&tter gensekventeringsteknologien i en ekonomisk og velfeerdsmassig kontekst, hvor han
anser, at kommercielle interesser 1 gendata kan skabe positive effekter for vores velferdssamfund 1 form

af eksport.

Sidst kan det navnes, at flere aktorer mener, at gensekventeringsteknologien skaber muligheder for
Danmark i et internationalt lys, hvor aktererne satter teknologien i en konkurrencemaessig kontekst. Her
er tolkningen, at Danmark ma felge med internationalt, hvis vi vil skabe et godt sundhedsvasen. 11 pro-

fessorer og overleger skriver i en kronik i Politiken:
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”Vi lober en risiko for at scette vores ledende position inden for medicinsk forskning og behandling over
styr, hvis vi ikke medvirker til de kommende ars revolution inden for personlig medicin. Vi har en stor
leegemiddelindustri, som er multinational, og som leegger sine studier, hvor patienterne er bedst beskre-

vet. Det har de hidtil veeret i Danmark — men dette kan hurtigt cendre sig.” (Politiken (B), 2017).

I citatet ser vi, at bedst beskrevet henviser til gensekventeringsteknologiens materialitet; gendata. Akto-
rerne mener, at den kommercielle interesse i gendata kan vare med til at udvikle vores forskning og

sundhedsvaesen. Gensekventeringsteknologien ses som et konkurrencemaessigt redskab, hvormed Dan-
mark kan styrke sin internationale position og blive mere attraktiv for medicinalselskaber. Vi ser, at ak-
torerne tolker affordancen gendata fremmer kommercielle interesser ved at s&tte teknologien i en kon-
kurrencekontekst, hvor medicinalselskaber vil vaelge at laegge deres forretningen i lande, hvor patienter

er bedst beskrevet.

I ovenstdende udtalelser tolker aktererne pa teknologiens materialitet i form af gendata. Aktererne me-
ner ikke blot, at dataene har interesse for sundhedsvasenet, men ogsé for kommercielle virksomheder.
Der udtrykkes bade skepsis omkring de kommercielle interesser, hvor det saerligt frygtes, at forsikrings-
selskaber vil bruge dataene i deres policeudformning. Samtidig ser en raekke akterer konkurrencemaees-
sige muligheder, hvor gendataene kan treekke medicinalvirksomheder til Danmark. Begge handlemulig-
heder vidner om, at lagring af genetisk data potentielt kan a&ndre praksisser i samfundet, der rekker ud

over sundhedsvasenet, hvor genetiske data kan bruges til at optimere virksomheder.

4.2.6 5. Affordance: Forskning

Gensekventeringsteknologien skaber ifelge akterer en handlemulighed for forskning. Forskning na@vnes
relativt ofte 1 mediedebatten, da formalet med NGC delvist er at styrke forskning 1 personlig medicin
(Danske Regioner, 2017). Derfor har det veret et tolkningsspergsmaél fra vores side, hvornar der var tale
om personlig medicin som affordance og ikke forskning som affordance. I vores skelnen rummer per-
sonlig medicin som affordance primert tolkninger om, hvad gensekventeringsteknologien kan gere in-
den for behandling, forebyggelse og praksisser taet pa patienten. Forskning som affordance knytter sig
teet til personlig medicin, da akterer tolker, at bade behandling og forebyggelse forudsattes af forskning.
Dog ser vi forskning som en sarskilt affordance, da akterer i mediebilledet naermest italesetter forsk-
ning som en ’funktion’ ved genanalyser, hvorfor vi mener, at aktererne tolker det som en anden affor-

dance end personlig medicin. Vi har identificeret forskning som affordance i1 13 ud af de 50 artikler.
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Nér aktorer 1 mediedebatten tolker forskning som affordance, nevnes handlemuligheden altid i relation
til NGC. I en artikel pd Danske Patienters hjemmeside citeres direktoren Morten Freil: “Med Nationalt
Genom Center styrkes forskningen og udviklingen af personlig medicin. Brugen af genmaterialer i ud-

viklingen af medicin rummer et keempe potentiale for patienterne, der i fremtiden kan fd mere mdlrettet

behandling. ” (Danske Patienter (A), 2018).

I citatet fremhaver Freil NGC som en centraliseret enhed, der vil styrke forskning. I citatet tolker Freil,
at muligheden for forskning skabes i samspillet mellem gendata fra en sekventering, og at dataene lagres
¢t samlet sted. Desuden ses, hvordan Freil tolker pd gensekventeringsteknologien i lyset af sundhedsvae-

senet, hvor malet er at udvikle og styrke behandlingstilbud.

Et andet eksempel p4d, at forskning tolkes 1 samspillet mellem indsigt i gendata og lagring af dataene i
NGQC, ses i et debatindleg bragt pa Altinget.dk. Her skriver fire sundhedsdekaner: “Som dekaner pa
landets fire sundhedsvidenskabelige fakulteter med ansvar for de leegefaglige uddannelser bakker vi
fuldt op om arbejdet med at etablere Det Nationale Genom Center, som vi anser for at veere en vigtig
forudscetning for fremtidens forskning og patientbehandling. Forskning, som ogsd spiller en meget vig-

tig rolle for vores mulighed for at indgd i internationale forskningssamarbejder.” (Altinget, 2018).

Citatet viser, at sundhedsdekanerne tolker, at NGC vil skabe rammerne for at kunne udnytte de forsk-
ningsmassige muligheder i gendata til fulde. Dekanernes tolkning sker 1 lyset af sundhedsvasenet, hvor
de mener, at NGC vil bidrage til at skabe bedre behandling, hvis forskere far adgang til gendataene.
Desuden satter dekanerne muligheden for forskning i en international kontekst, hvor de mener, at ind-
sigten i gendata kan hjelpe internationale forskningssamarbejder pa vej. Siledes opstér forskning som
affordance ogsa i en kontekst, hvor det anses som vigtigt at indga 1 internationale forskningssamarbej-

der.

Det understreger, at akterernes tolkninger af, hvad gensekventeringsteknologien tilbyder af handlemu-
ligheder, opstar i samspil mellem forskellige tekniske funktioner og forskellige sociale arenaer. I tilfzl-
det af forskning tolker flere akterer denne handlemulighed som grundlaget for handlemuligheder inden
for personlig medicin. Samtidig tolkes det, at forskning kan veere med til at placere os pa verdenskortet
inden for sundhed. Under affordancen gendata fremmer kommercielle interesser sa vi desuden, at Gorm
Greisen, tidligere formand for Etisk Rad, tolker, at genanalyser skaber handlemuligheder inden for
forskning. Her tolkede Greisen, at det er vigtigt at sikre, at medicinalindustrien er interesseret i det dan-

ske marked, hvis vi fortsat vil vaere ledende inden for medicinsk udvikling og forskning. Det viser,
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hvordan de forskellige affordances knytter an til hinanden, og at handlemulighederne for forskning tol-
kes i lyset af forskellige kontekster.

4.2.7 6. Affordance: Overvagning

Aktorer tolker desuden, at gensekventeringsteknologien framer for en handlemulighed, som vi har valgt
at betegne som overvdgning. Denne affordance er ikke direkte italesat og falgende vil vise, hvordan vi
ser nogle fellestrek 1 mediedebatten, hvor akterer mener, at lagring af gendata kan tilbyde handlemulig-
heder, der kan stride imod borgernes ret til privatliv. Ved denne affordance fremheves, at gendata er
privat og personhenforbar, og selvom affordancen ikke er sarligt dominerende 1 mediebilledet, s& anser
vi den for vaesentligt, fordi den understreger, hvad der er pa spil, nar genetisk data lagres i sundhedsvae-
senet. Den forklarer grundlaget for flere af de skeptiske diskussioner, der udspiller sig i mediedebatten.

Vi1 har identificeret overvdagning som affordance i 12 ud af de 50 artikler.

Anders Beich og Thomas Birk Kristiansen er sarligt kritiske roster i forhold til teknologiens handlemu-
ligheder for overvagning. De har sammen skrevet to kronikker, hvoraf den ene har titlen “Pas pa. Big
Brother ncermer sig. Staten vil stjcele dine DNA-oplysninger”, hvor big brother er en reference til

George Orwells dystopiske overvagningssamfund i bogen 1984. I kronikken skriver de:

”(...) hos Nationalt Genom Center er der tale om en database med noglen til hver enkelt borgers grund-
lag for liv og eksistens, dna’et. Det samkores med hajfolsomme personoplysninger i et omfang og med
detaljer, vi endnu aldrig har set mage til. Det betyder, at der er tale om et uhort vidtreekkende indgreb i
retten til privatliv.” (Politiken (A), 2017).

Citatet viser, hvordan Beich og Birk Kristiansen tilleegger gendata en s&rlig personfolsom karakter,
hvor aktererne foler det grenseoverskridende, at andre far indblik i neglen til grundlaget for liv og eksi-
stens. Derved ser vi, at aktererne tilskriver dna-data en mulighed for at kunne overvége, fordi uvedkom-
mende kan fa indblik 1 personlige oplysninger. Beich og Birk Kristiansen betragter i denne sammen-

hang staten som uvedkommende, og konteksten for deres tolkning er NGC, hvor dataene skal lagres.
Det er generelt for mediedebatten, at muligheden for overvagning tolkes i lyset af NGC som kontekst.

Det ses derfor ligeledes i et kommentarindlaeg i Berlingske skrevet af Mia Amalie Holstein, der er vel-

feerdspolitisk chef i CEPOS og medlem af Etisk Rad: “Min storste anke ved registret er, at vi ikke kan
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sige nej til, at vores genetiske opskrift ender i databanken. (...) Er det, fordi staten har en ret til vores

genetiske byggesten? Det mener jeg ikke.” (Berlingske (B), 2019).

Udtalelsen viser, at Holstein tolker pd teknologiens materialitet, hvor man kan f ind indblik 1 personers
genetiske opskrift. Holstein mener ikke, at man kan sige nej til, at staten lagrer gendata, hvilket vi ser
implicit knytter sig til overvagning. Udover, at NGC danner kontekst for Holsteins tolkning af, hvad
teknologien tilbyder af handlemuligheder, traekker hun ogsé pd en lovmassig kontekst, hvor Holstein

stiller spergsmalstegn ved, om staten har ret til vores gendata.

Under gendata kan bruges imod borgernes interesse skildrede vi en diskussion om politiets adgang til
gendataene, der har fyldt i mediebilledet. Akterer tolker, at gendataene framer for handlemuligheder,
hvor politiet kan opklare forbrydelser pd grund af dataenes s@rlige personhenforbare karakter. I den for-
bindelse kan overvagning fremhaves som en affordance, der ogsa tillegges af aktorer. Holstein forsteet-

ter 1 sit kommentarindleg:

"Vi star kun pa teersklen til at forstda, hvad det [gendata] kan bruges til. Det vil ogsa veere et problem,
hvis politiet far udvidede befajelser til at anvende databasen i kriminalsager, hvilket advokatsamfundet
har udtrykt bekymring for. For anonyme er de genetiske data ikke. En computer kan i dag tegne et men-
neskes ansigt ud fra genetisk data.” (Berlingske (B), 2019).

Holstein mener, at gendata har en s&rlig karakter, hvor det er muligt at identificere en person péd bag-
grund af dataene. Vi tolker, at Holstein mener, at gendata framer for en handlemulighed, hvor politiet
kan overvdge, fordi hun beskriver, hvordan politiet fremadrettet vil kunne tegne en persons ansigt ved
hjelp af computerteknologi og gendata. Vi tolker ligeledes citatet i lyset af sociomaterialismen, hvor
Holsteins tolkning af overvagning som affordance udvikler sig i samspillet med omverdenen — i dette

tilfeelde 1 samspillet med andre teknologier.

En anden akter, der udtrykker en bekymring, som vi tolker under overvagning, er Jesper Lund, formand
for IT-politisk forening. Han mener, at det bliver svert for borgere at skifte identitet, hvis gendata lagres
personhenforbart i NGC. Lund citeres i en artikel pa Version2.dk: "Hvis du far knyttet din identitet til
din DNA, bliver det umuligt at give folk nye identiteter.” (Version2 (A), 2017). Lund tolker ligeledes, at
det genetiske data rummer en mulighed for identifikation, hvorfor han mener, at lagring af gendata gor
det svaerere for folk at skifte identitet. Implicit ser vi Lund tolke pé to affordances, nemlig samkorsel af

sundhedsdata og overvdgning, da Lund mener, at problemet opstar nar en persons identitet knyttes til
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vedkommendes DNA. Med identitet tolker vi, at Lund taler om CPR-registret, og det er 1 koblingen mel-

lem CPR-register og data i genomcenter, at problematikken opstar.

Lund knytter altsa an til muligheden for samkorsel af sundhedsdata 1 sin tolkning af overvdgning. I ana-
lysen af samkorsel af sundhedsdata fremhavede vi, hvordan nogle akterer tolker, at gensekventerings-
teknologien giver handlemulighed for at segmentere befolkningen. Vi ser samtidig denne tolkning som
et udtryk for, at teknologien tilbyder overvagning. Det understreger hvordan de forskellige affordances

knytter sig til hinanden og opstér i hinanden lys.

Ovenstdende udtalelser vidner alle om, at aktererne mener, at dna-data har en sarlig personfelsom ka-
rakter, og det danner grundlag for akterernes skepsis over for, at dataene bliver lagret i NGC. Det er dog
ikke alle akterer, der deler denne skepsis, og skepsissen udfordres af flere akterer undervejs i debatten.
For eksempel citeres Anders Borglum, professor ved Aarhus Universitet og psykiatrisk forsker, i Week-

endavisen:

?Vi gar jo ikke og scetter sporgsmdlstegn ved, at oplysninger om vores medicinforbrug, hospitalsophold,
sygdomsforlob og alt muligt andet er registreret og bliver brugt til forskning. Hvorfor skulle dna veere
anderledes?” (Weekendavisen, 2017).

Borglums udtalelse viser, at han ikke ser samme problematik i, at gendata lagres i genomcentret. Citatet
viser ikke, hvorvidt Berglum ser at gendata giver handlemulighed for overvagning, men viser, at Borg-
lum ikke mener, at gendata ber behandles anderledes end andet data. Han udfordrer derfor overvég-
ningsaffordancen ud fra et institutionelt perspektiv, hvor han fremhaver nogle institutionelle normer,

som at vi fx ikke bekymrer os om, at andre sundhedsoplysninger gemmes.

4.2.8 7. Affordance: Indblik i familiemedlemmers sundhed

Flere akterer i mediebilledet italesatter, at gendata giver indblik 1 sundhed, der reekker ud over patienten
selv. Genanalysers materialitet bygger ifolge aktererne pa, at leeger far indblik i patienters arvemasse.
Ordet arvemasse vidner om, at gendataene ikke blot siger noget om den pagaldende patient, men ogsa
siger noget om vedkommendes slaegtninge og potentielt kommende generationer. Mediebilledet viser, at
akterer tolker, at teknologien framer for en anvendelsesmulighed, hvor laegerne potentielt far indblik i

mere end én persons sundhed gennem dataene, samt fir indblik i nogle patienters sundhed, som ikke
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selv har bedt om, at laegen skal undersege dem. Vi har identificeret denne affordance i 7 ud af 50 artik-

ler.

Et eksempel p4, at teknologien framer for handlemuligheder for indblik i familiemedlemmers sundhed,
ses i en artikel bragt i Weekendavisen. Her citeres Henning Bundgaard, der er professor og kardiolog

ved Rigshospitalet:

"Et eksempel er arveligt forhajet kolesterol, som giver risiko for alt for tidlig hjerte-kar-sygdom. Dér
ved vi, at halvdelen af en patients ncere sleegtninge vil have samme gen-cendring, og for at forebygge
hjerteanfald hos dem, der er ramt, er det vigtigt at fd kolesterolniveauet ned sd tidligt som muligt.”

(Weekendavisen, 2017).

Bundgaard mener, at gensekventeringsteknologien har gavnlige effekter, fordi man kan opspore familie-
medlemmer med arvelige disponeringer for forhgjet kolesterol. Journalisten fortsatter artiklen med at
fortelle, at der i Danmark findes 28.000 mennesker med arveligt forhgjet kolesterol. Til det fortsatter
Bundgaard: "Hvis vi opsporede dem, kunne vi sikre, at stort set ingen af dem ville udvikle de blodprop-

per, vi ser hos dem i dag” (Weekendavisen, 2017).

De to citater viser, at Bundgaard tolker indsigten i familiemedlemmers sundhed som en mulighed for at
forebygge sygdomme. Genanalyser kan give leeger indsigt i, hvilke patienter der kan have gavn af en
genanalyse, og 1 Bundgaards optik skaber genanalyser et bedre behandlingssystem. Bundgaard mener
saledes ogsa, at teknologien framer for en handlemulighed, hvor leeger kan gribe ind over for personer
med risiko for blodpropper. Under analysen af gendata kan bruges imod borgernes interesse ses denne
form for intervenering i et kritisk lys, hvor Thomas Birk Kristiansen, formand for Patientdataforeningen,

1 kontrast mener at det er en uhensigtsmassig brug af teknologien.

Bundgaard fortseetter: “I stedet for at vente pd, at resten af familien ogsd udvikler sygdom, tilbyder man
pd Rigshospitalet genanalyser til ncere sleegtninge og forebyggende behandling til dem, der viser sig at
veere risikozonen. Det kan veere en pacemaker, der forhindrer hjertestop, eller medicin alt efter den kon-

krete sygdom.” (Weekendavisen, 2017).
Dette citat viser Bundgaards tolkning af, at teknologien tilbyder en handlemulighed, hvor fagprofessio-

nelle kan forudsige, hvilke personer der bliver syge og forebygge for sygdommen rammer. I lyset af vo-

res sociomaterielle perspektiv ser vi, at teknologiens materielle strukturerer spiller sammen med sociale
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rammer og strukturer, som fx at teknologien danner afset for beslutninger om tilbud om genanalyser til
nare slegtninge. Vi ser, at det er i dette samspil, affordancen opstar. Bundgaards citat viser, at man pa
Rigshospitalet har indfert nye forebyggende behandlingstilbud. Derved er det ogsé veerd at bemeerke, at
genanalyser har formet en praksis 1 behandlingssystemet, ligesd vel som at denne nye praksis former

genanalysers handlemuligheder.

I artiklen sattes gensekventeringsteknologien i en kontekst af et internationalt behandlingssystem, hvor
Danmark sammenlignes med udlandet. Det forklares, at man i Norge har opsporet omkring 70 pct. af de
borgere, der er disponeret for forhgjet kolesterol, og at man forebygger med kolesterolsenkende medi-
kamenter allerede fra tiarsalderen (Weekendavisen, 2017). I sammenligningen mellem det norske og
danske sundhedssystem fremhaves implicit, at Danmark vil kunne gere fremskridt i behandlingen, hvis
vi, ligesom Norge, forebygger hos personer disponeret for forhgjet kolesterol. Denne internationale kon-
tekst danner ramme for Bundgaards udtalelser. Vi tolker, at konteksten bade pavirker Bundgaards syn
pa gensekventeringsteknologien og den offentlige mening, fordi akterer og offentligheden ser, hvordan

teknologien bruges i andre lande.

Tre klinikere fra Rigshospitalet har skrevet en kronik i Kristeligt Dagblad, hvor de ligeledes fremhaver,
at indblikket 1 familiemedlemmers sundhed giver mulighed for forebyggelse. De italesatter primart mu-
ligheden fra patienternes synspunkt. De tre klinikere mener, at det skaber nye handlemuligheder for pa-
tienterne, hvis patienterne far indblik i disponeringer for arvelige sygdomme, fordi de selv kan handle pa

sygdommene. Elsebet Ostergaard, Anne-Marie Gerdes og Lotte Risom skriver:

”Generelt er patienternes/familiernes holdning til genom-analyser altsd meget positiv, og de begrunder
ofte onsket om at “vide det hele” med, at de sd har mulighed for at agere, hvis de skulle have aget risiko
for en sygdom, som det er muligt at forebygge eller behandle hos sig selv og eventuelt andre familie-

medlemmer. ” (Kristeligt Dagblad (B), 2018).

I uddraget tolker de tre klinikere pa de materielle egenskaber, hvor genanalyser giver indblik i eksiste-

rende sygdomme, potentielle sygdomme og familiemedlemmers sygdomme. Citatet viser, hvordan gen-
analyser ifolge klinikerne skaber en grad af autonomi og mulighed for at handle p4 sin fremtidige sund-
hed. Aktererne tolker derved, at genanalyser bdde giver en handlemulighed for leeger og patienter, hvor

man pd baggrund af teknologien kan forebygge.
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Felles for ovenstdende udtalelser er, at genanalyser tolkes til at skabe positive handlemuligheder for fo-
rebyggelse. Dog mener andre akterer, at der er problematisk, at teknologien giver indblik i familiemed-
lemmers sundhed. Et eksempel herpd er Henning Mortensen, formand for Radet for Digital Sikkerhed,

der citeres i Jyllands-Posten:

”Det byder mig imod, at man opretter en stor database med oplysninger, som jo ikke bare vedrarer den
enkelte, som har givet samtykke, men ogsd deres familier. Hvis jeg siger ja til, at mine gener md ligge i

genomcentret, ligger der pludselig ogsa oplysninger, som vedrorer mine barn og mine forceldre.’

(Jyllands-Posten (B), 2018).

Mortensen tolker samme affordance som sundhedsaktererne, men han italesetter derimod en etisk over-
vejelse 1 forbindelse med lagring af gendata, hvor han slér pa, at det ikke blot er hans egne data, der lag-
res, men ogsa data vedrerende andre mennesker. Konteksten for Mortensens tolkning er, at data kan de-
les og misbruges, hvor han siger: Vi oplever jo hele tiden, at personoplysninger bliver spredt pa en

utilsigtet made, selv om der er blevet lovet haj sikkerhed. Det vil ske igen og igen — ogsd i fremtiden.’

(Jyllands-Posten (B), 2018).

Akterernes udtalelser viser forskelligartede tolkninger af indblik i familiemedlemmers sundhed. Nogle
akterer slér pa, at indblik i familiemedlemmers sundhed giver mulighed for forebyggelse og bedre be-
handling. Andre akterer tolker mere skeptisk pa gensekventeringsteknologien, hvor indblikket 1 familie-
medlemmers sundhed udger en yderligere trussel, fordi det ikke blot er patienten, der er udsat for fx da-

taleek, men ogsa vedkommendes familiemedlemmer.

4.2.9 8. Affordance: Tilfeeldighedsfund

Den sidste affordance, som vi mener, at gensekventeringsteknologien tilleegges i mediedebatten, beteg-
nes som tilfeeldighedsfund. ’Tilfeldighedsfund’ er en fagterm, som en raekke klinikere bruger i mediede-
batten. Termen daekker over, at l&ger og forskere i en genanalyse kan steade pa disponeringer for andre
sygdomme end den, patienten oprindeligt blev undersegt for. Vi har identificeret, at affordancen tilskri-

ves af aktorer 1 3 ud af 50 artikler.

Vi ser, at tilfeeldighedsfund bliver tilskrevet som affordance, da klinikere italesatter tilfaeldighedsfund

som en sarlig funktion ved teknologien, som patienter enten kan valge at *geore brug af” eller fraveaelge 1
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deres behandling. I en kronik 1 Kristeligt Dagblad skriver tre klinikere fra Rigshospitalet, at de fleste pa-
tienter gerne vil kende til tilfeeldighedsfund:

“Vores erfaring fra Klinisk Genetisk Klinik pd Rigshospitalet er, at storsteparten af patienterne (82 pro-
cent) onsker viden om alle tilfeeldighedsfund, 14 procent onsker kun viden om tilfeeldighedsfund, hvor
der er mulighed for behandling eller forebyggelse, mens 4 procent ikke onsker viden om tilfeeldigheds-
fund.” (Kristeligt Dagblad (B), 2018).

I uddraget tolker klinikerne pé gensekventeringsteknologiens materialitet som data, der kan give indblik
i eksisterende sygdomme og potentielle sygdomme. Uddraget viser, hvordan tilfaeldighedsfund, i mod-
setning til nogle af de andre affordances, er en udtalt funktion ved teknologien. For patienter far foreta-
get en genanalyse, underskriver de en samtykkeerklaring, hvor de bliver spurgt ind til, hvorvidt de en-
sker information om tilfeeldighedsfund (Kristeligt Dagblad (B), 2018). Patienterne forholder sig altsa til
denne funktion ved teknologien, og vi ser, at samtykkeerklaringen er en strukturel méade, hvorpa man

sager at begrense og kontrollere netop denne affordance.

Nar patienter skal tage stilling til, om de ensker viden om tilfeldighedsfund, er det under radgivning fra
en lege. Lagens beskrivelse af teknologien bliver pd den made dét, som patienten forholder sig til, da

patienten ikke selv er i egentlig materiel omgang med teknologien. Derved spiller den radgivningsmaes-
sige kontekst en stor rolle for patientens tolkning af genanalyser. De tre klinikere italesetter denne rela-

tionelle kontekst:

“Der kan veere en udfordring i, at mange patienter baserer deres samtykke pa tillid til lcegen frem for en
egentlig stillingtagen til indholdet i samtykket. Vi foresldr (...), for eksempel et dynamisk samtykke i
elektronisk form, sd patienten kan cendre mening om blandt andet tilbagemelding vedrorende tilfeeldig-

hedsfund.” (Kristeligt Dagblad (B), 2018).

Udtalelsen viser, at klinikerne er bevidste om, at deres radgivning har en indvirkning pa patienternes
samtykke om, hvorvidt de ensker tilfeeldighedsfund. Det bekrafter vores sociomaterielle stdsted, hvor
den relationelle kontekst mellem lage og patient spiller ind pa tolkningen og brugen af teknologien.
Desuden viser ovenstaende uddrag, at samtykkeerklaringen danner en kontekst for teknologien og fun-
gerer som et filter for, hvor meget information leegen videregiver til patienten. Det italesetter Anne-Ma-

rie Gerdes, kliniker p& Rigshospitalet og medlem af Etisk Réd, i et citat i Ingenieren: “Det etiske
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dilemma i forhold til gensekventering handler mest om tilfeeldighedsfund (...) Men vi har minimeret risi-
koen for tilfeeldighedsfund, fordi vi lcegger filtre ind.” (Ingenioren (B), 2017).

Her italesatter Gerdes, hvordan de pa Rigshospitalet har lagt filtre ind, der skal imgdekomme dilem-
maer vedrerende tilfaeldighedsfund. *Filtrene’ er en made, hvorpa Rigshospitalet strukturelt pavirker og
begranser brugen af genanalyser og filtrerer i den information, der kommer ud af analyserne, hvilket er
1 overensstemmelse med vores opfattelse af, at der er en sammenfiltring mellem materielle og sociale

strukturer 1 vores omgang med teknologi.

I citatet italesaetter Gerdes desuden, at muligheden for tilfaeldighedsfund rummer et etisk dilemma. Det
etiske dilemma indebzerer, at patienten muligvis ikke ensker information om disponeringer for syg-
domme. Gerdes tilfojer til en dimension til dette dilemma i en artikel pd Videnskab.dk, hvor hun citeres:
“Flere ar efter, at en patient har afleveret sin genomdata, bliver der maske lavet nye forskningsprojek-
ter, hvor man finder ud af, at patienten har en oget risiko for en helt anden sygdom. Skal man melde sd-

danne oplysninger tilbage til patienten eller ej?”” (Videnskab.dk (B), 2018).

I udtalelsen peger Gerdes pa, at det ikke blot er i forbindelse med behandling, at der kan findes tilfael-
dighedsfund, men ogsé 1 forbindelse med forskningsprojekter — og tilfaeldighedsfund kan findes flere &r
efter, at patienten har faet foretaget en gensekventering. Udtalelsen fremhaever, hvordan genanalysers
materialitet giver anledning til en reekke etiske overvejelser og er et eksempel pd den type sporgsmal,
som leger og forskere grad mé tage stilling til og indarbejde 1 deres praksisser i1 takt med, at genanalyser

bliver mere udbredt i det danske samfund.

4.3 Opsamlende diskussion:

Forhandling af legitimitet i et polariseret
mediebillede

Ovenstaende analyse viser, at serligt to affordances er dominerende 1 mediebilledet, nemlig personlig
medicin og gendata kan bruges imod borgernes interesse. Personlig medicin bliver tillagt som affor-
dance til gensekventeringsteknologien i 26 ud af 50 artikler, og gendata kan bruges imod borgernes inte-

resse bliver tillagt i 18 af artiklerne. I 5 af artiklerne tilleegges teknologien begge affordances (bilag 1).
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I analysens udvalgte artikeluddrag tolker akterer pa gensekventeringsteknologien, og tolkningerne viser,
at nogle akterer er positivt stemt over for genanalyser, deres virkning pé det danske samfund og opret-
telsen af NGC, hvorimod andre akterer forholder sig mere skeptisk til teknologien og NGC. Debattens
positive stemmer kredser i udbredt grad om en fremskridtstematik, hvor aktererne laegger vegt pa tek-
nologiens handlemuligheder for forebyggelse, udvikling af medicin og pracis diagnosticering. De skep-
tiske stemmer rejser derimod en raekke betenkeligheder, hvor aktererne leegger veegt pa, at genomcen-
tret kan blive hacket, at staten vil kunne bruge gendataene til at segmentere befolkningen og tildele soci-
ale ydelser pa baggrund af indsigt i dataene, eller at genomcentret kan blive en bagder for politiet og

vare en glidebane mod et mere statsligt styret samfund.

Nedenstaende model viser en mapping af de otte affordances, vi har identificeret i mediebilledet. Mo-
dellen skildrer, hvordan affordancene knytter an til hinanden og viser, at mediebilledet sarligt centreres
om personlig medicin og gendata kan bruges imod borgernes interesse, da de resterende seks affor-

dances knytter an til en af disse to affordances.

4.3.1 Model 1 | Affordancemapping

6. Overvagning

3. Samkgrsel sl
af sund-
hedsdata

1. Personlig

2. Kan bruges imod

medicin borgernes interesse

7. Familie-
medlemmers
sundhed

4, Fremmer
kommercielle

8. Tilfaeldig- i
. interessser

hedsfund

En mapping over de identificerede affordances. Tallet angiver raekkefglgen pa,
hvor meget affordancen har fyldt i mediedebatten.
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I og med at de forskellige affordances knytter an til hinanden, kan det vare vanskeligt at skille dem
fuldsteendigt ad i en skarp kategorisering, som vi har gjort. Der er en sloret grense mellem, hvornar en
akter italesatter overvdgning og ikke gendata kan bruges imod borgernes interesse, da disse to affor-
dances ofte hanger ulgseligt sammen. Ligeledes ser vi, at handlemuligheden for samkorsel af sundheds-
data bade abner op for muligheden for personlig medicin, forskning og gendata kan bruges imod bor-
gernes interesse. Saledes framer de forskellige affordances for atter flere affordances, og det bliver van-

skeligt at trekke en streg mellem, hvor en affordance starter og slutter.

Vores liste og kategorisering af affordances er hverken udtemmende eller ubgjelig, men et udtryk for
vores subjektive tolkning af, hvilke affordances akterer tilleegger teknologien i mediedebatten. Dog ef-
terlades vi med et tydeligt billede af, at gensekventeringsteknologien og lagring af gendata sarligt itale-
settes som at have to mulige virkninger pd det danske samfund; en positiv virkning, hvor lagring af gen-
data skaber et forbedret sundhedsvasen; eller en negativ virkning, hvor dataene kan bruges pa uhen-

sigtsmaessig vis af staten eller tredjeparter.

Afsattet for vores speciale er, at den offentlige mening pavirkes af, hvad der tales om i medierne. Vores
speciale bygger pa Horsts (2007) teori om debattens performative funktion og Vallentins (2005) teori
om den offentlige mening, der begge argumenterer for, at medierne har en indvirkning pa, hvordan me-
ningsdannelser udspilles, forhandles og formes i medierne. I lyset af disse teorier kan det siges, at medi-
erne har en aktiv indvirkning p4, at personlig medicin og gendata kan bruges imod borgernes interesse

er blevet de to mest fremtreedende affordances i mediebilledet.

Vallentin forklarer med sin teori, at medierne har en magt i forhold til at skabe holdninger 1 offentlighe-
den ved at s@tte fokus pd bestemte emner, nedtone s&rlige holdninger eller give plads til andre holdnin-
ger (Vallentin, 2005, s. 27). Omverdenen forventer, at medierne formidler et retmaessigt billede af bag-
grunden for oprettelsen af NGC og diskuterer centrets betydning for det danske samfund. Alligevel har
medierne magten til at fremhave visse udtalelser og argumenter samtidig med, at de kan legge mindre
vaegt pa andre udtalelser og information. Ved at bestemme hvor meget opmarksomhed forskellige te-
maer, aktorer og emner hver is@r fir, og ved at give mere plads til nogle holdninger frem for andre, kan

medierne farve offentlighedens forstéelse af gensekventeringsteknologien og NGC.
Denne pointe er vaesentlig for vores analyse af mediebilledet, fordi en del af empirien udgeres af ny-

hedsartikler, hvor en journalist har anlagt en vinkel pa artiklen og udvalgt akterernes citater. Dermed er

de affordances, vi finder frem til i analysen, pavirket af en journalistisk vinkling, og affordanceanalysen
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afspejler ikke nedvendigvis akterernes korrekte eller fulde tolkning af teknologiens handlemuligheder.
Dermed opstar et relevant spergsmal om, hvordan medierne har formet debatten om NGC og veret med

til at pavirke de forudsetninger, som NGC skal legitimere sig under.

Hvis vil felger Horst” (2007) argument om, at medierne har en performativ funktion, s meningsdannes
og forhandles rammerne for det fremtidige NGC i den offentlige debat. Mediernes formning af debatten
er pa den made med til at skabe den offentlige mening og er medvirkende i forhold til, om NGC vinder
legitimitet i offentligheden. I vores indledende analyse af mediebilledet noterede vi, om artiklerne pri-
meert var positivt, negativt eller mixed stemt over for genanalyser og etableringen af NGC. Resultatet
viser, at 21 artikler primaert er positive, 21 artikler primart er negative, og 8 artikler er mixed med en

mere eller mindre ligevaegtig blanding af positive og negative argumenter (bilag 1).

En overvejelse gar i den forbindelse pa, om de negative artikler runger mere end de positive. Et af ny-
hedskriterierne foreskriver, at en nyhed skal vere sensationel, og vi vil argumentere for, at der er noget
mere sensationelt over skraekscenarier og skeptiske roster. Det kan diskuteres, om overskrifter som “Ge-
nomcenter er et stort fremskridt for sundhedsveesenet”” (Danske Patienter (A), 2018) eller ”Genom-ana-
lyser er et uvurderligt medicinsk redskab” (Kristeligt Dagblad (B), 2018), kan opveje for overskrifter
som “Pas pd: Big Brother neermer sig. Staten vil stjcele dine dna-oplysninger” (Politiken (A), 2017) el-
ler "DSAM: Lov om genomcenter bryder med princippet om retten til privatliv”’ (Dagens Medicin (C),
2018).

Vores overvejelse gér i den forbindelse pa, at negative artikler ofte vinder sterre indpas blandt modta-
gerne, fordi de bade spiller pé konflikt og sensation. P& baggrund af vores egen lesning af de 50 artikler
var vi efterladt med et indtryk af, at de kritiske historier og negative virkninger pa samfundet fyldte
mere i mediebilledet, end de rent faktisk gjorde, det var trods alt ”kun’ halvdelen. Derfor vil vi argu-
mentere for, at NGCs legitimitet udfordres og forhandles trods ligevagten af positive og negative vink-

linger.

Selvom det empirisk afgreensede mediebillede er ligeligt fordelt mellem positive og negative artikler, er
det interessant, at en relativ stor andel af artiklerne er negative, nar der ikke er sket noget ulovligt eller
illegitimt i juridisk forstand. NGC var endnu ikke vedtaget, da mediedebatten udfoldede sig, og ram-
merne var knap nok dannet, for de forste negative artikler blev publiceret. Typisk nér en virksomhed en-
der i veelten, sa er det fordi, virksomheden har handlet uretmaessigt i offentlighedens gjne. I tilfaeldet

med NGC forhandledes institutionens legitimitet for vedtagelsen. Derfor kan det have veret svert for
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NGC at tage del 1 den offentlige legitimitetsforhandling. I situationer hvor en virksomhed ender 1 val-
ten, er der en reekke verkteajer, virksomheden kan tage i brug. Virksomhederne kan gere brug af krise-
kommunikation eller issues management. I NGC'’s tilfelde er situationen dog anderledes, hvor NGC
stér lidt handlingslammet, da det 1 hej grad er op til politikerne at tegne rammerne for institutionen. Dog
viser analysen, at politikerne har taget del i debatten og brugt offentligheden som laboratorium for at sy-

reteste, hvad akterer finder legitimt i forhold til dannelsen af genomcentret.

Pa baggrund af vores indsigter fra forste delanalyse finder vi det relevant at rejse et spergsmél om, hvor-
dan NGC skal forholde sig i en mediedebat, hvor centrets legitimitet forhandles — skal centret tage aktiv
del i debatten eller vente pa, at det *gér i sig selv’? Den indledende tidslinje viser, at debatten stilnede af,
da lovforslaget om NGC blev vedtaget i Folketinget. Det bekrafter, at medierne i udpraget grad giver
plads til aktuelle historier med sensationsvaerdi. Det kan ogsa indikere, at NGC kom helskindede ud af
debatten uden at blande sig. I bakspejlet kan det derfor betragtes som en god strategi for NGC at afvente
og forholde sig passive i debatten. I den afsluttende diskussion vil vi vende tilbage til dette spergsmal,
hvor vi pa baggrund af ferste og anden delanalyse vil diskutere, hvordan NGC fremadrettet kan tage del
i den offentlige debat. Inden da vil vi gé& i dybden med, hvordan udvalgte eksperter ser, at gensekvente-

ringsteknologien potentielt kan pavirke vores fremtidige samfund.
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5. Delanalyse 2:

Analyse af ekspertudsagn

I folgende analyse vil vi beskaftige os med interviewudsagn fra seks eksperter, der alle har kendskab til
gensekventeringsteknologien pa forskellig vis. I analysen af mediebilledet fandt vi ud af, at gensekven-
teringsteknologien sarligt tolkes til at have to virkninger pd det danske samfund: En positiv virkning,
hvor teknologien kan skabe bedre behandling, og en negativ virkning, hvor gendataene kan bruges imod
borgerens interesse. Med ekspertinterviewene ensker vi at fa indsigt 1 eksperters syn pd et fremtidigt
samfund. De seks eksperter er enten tat pd teknologien, har viden om, hvordan rammerne for NGC vil

tegnes, eller har steerke holdninger til, hvordan rammerne ber tegnes.

Stastedet for vores speciale er, at mediedebatten har en potentiel performativ funktion, hvor medierne og
aktererne er med til at satte dagsordener, der har performative effektiver. Samtidig vil vi argumentere
for, at eksperternes syn pa teknologien ogsa har potentielle performative effekter hvor eksperterne satter
dagsordener inden for forskningsmiljeer, 1 den offentlige debat og politisk. Med afsat i Jasanoffs (2019)
teori om coproduction, mener vi, at eksperternes forestillinger om fremtiden kan have en virkning pa,
hvordan fremtiden kommer til at tegne sig. Desuden er det spaeendende at undersgge eksperternes fore-
stillinger om fremtiden netop nu, da NGC star pa tersklen af at blive implementeret. Eksperternes ud-
sagn kan give os et praj om, hvilke retninger samfundet potentielt kan udvikle sig i som folge af institu-

tionaliseringen af genanalyser i sundhedsvasenet.

5.1 Praesentation af eksperter

Vi har udvalgt de seks eksperter med udgangspunkt 1, at eksperterne hver isar skulle bidrage med for-
skellige indsigter, der er relevante for vores analyse. I interviewene har vi spurgt eksperterne ind til de-
res forventninger til etableringen af NGC. Vi har varet interesseret i at hore, hvad de mener, at udbre-
delsen af genanalyser i sundhedsvasenet vil have af indvirkning pa det danske samfund, og hvilke for-
ventninger de har til det fremtidige sundhedsvasen. De udvalgte eksperters udtalelser ses som sarligt
indsigtsfulde, da flere af eksperterne sidder i nogle faglige positioner, hvor de arbejder tet pa teknolo-

gien. Fire af eksperterne indgar i sundhedsvasenet som institution, og de to andre er eksperter inden for
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andre samfundsomréader. Nedenstéende tabel viser et overblik over de eksperter, hvis sociotekniske fore-

stillinger vi vil undersegge i denne analyse.

5.1.1 Tabel 2 | Interviewpersoner
Ekspert Position i feltet Relevans for undersggelsen
Vi henvendte os til Ostergaard som kliniker og ek-
Speciallaege i klinisk genetik pa Rigshospita- | spert, der arbejder med teknologien til hverdag og rad-
let og lektor pa Kebenhavns Universitet i ge- | giver patienter pa baggrund af genanalyser. Vi ser, at
Elsebet netik. Sidder i Etisk Udvalg for Personlig Ostergaard kan have en serlig performativ effekt pa
Ostergaard | Medicin og er del af en arbejdsgruppe, der brugen af teknologien, da hun bade sidder i Etisk Ud-
(1 time) ser pa, hvordan man far det maksimale ud af | valg og arbejder med teknologien til dagligt, hvorfor
19/03-19 | gendata lagret i NGC. Qstergaard har taget hun potentielt kan have direkte indflydelse pa, hvordan
del i debatten om NGC ved at argumentere teknologien anvendes i praksis. Formélet med inter-
for veerdien af genanalyser for patienter. viewet var desuden at fa en overordnet orientering in-
den for genanalyser og NGC.
S Vih dte os til Kjerulff teknologikritiker,
Teknologikritiker og debatter med fokus pa ! emien © OS. ' J'feru som eo Noog! r1' ] °r
e e e hvor mélet med interviewet var at fa nogle kritiske
det han betegner som ’digitaliseringens . . .
Anders L, . s perspektiver. Kjarulff repraesenterer specialets mest
. meorke sider’. Vert pa programmet ”Aflyt- .. . . . .
Kjeerulff o . . .| kritiske syn pa teknologien. Vi ser, at Kjerulff kan
. tet” pd Radio24syv, der diskuterer teknologi . . .
(1 time) . . have en performativ effekt pa brugen af teknologien,
og samfund. Kjarulff har i programmet for- . . .
25/03-19 . . da han besidder en bred offentlig stemme via hans ra-
holdt sig til temaer som DNA-teknologier og | . .
dioprogram, hvor han er med til at satte dagsordener
NGC.
og skabe debat.
L Vih dte os til Th Pl tiker, h i
Professor ved Aalborg Universitet og leder miskeer(lizerrllo Teoesti;ke err;aikti(\);;f S;H}llsal J erena:;(:l \:
Thomas af Center for Anvendt Etik og Videnskabsfi- g Persp - . & Y
. ser kan betyde for det danske samfund. Vi ser, at
Ploug losofi. Medlem af SIRI-kommissionen. . .
. : Ploug kan have en performativ effekt pa brugen af tek-
(1 time) | Ploug har taget del i debatten om NGC med . .
. . . nologien, da han ofte tager del i samfundsdebatter om
08/04-19 | inputs til, hvordan patientsamtykket kan ud- .. . .
teknologi i sundhedsvasenet. Desuden sidder han i
formes. .
SIRI-kommissionen.
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Institutleder ved OPEN (Open Patient data

Vi henvendte os til Kirsten Kyvik som formand for
Etisk Udvalg for Personlig Medicin, hvor vi gnskede
at komme teet pa en ekspert, der kendte til rammerne

Kgﬁ:zn Explorative Network) pa Syddansk Univer- | for NGC. Kyvik arbejder desuden tet pa teknologien
Kyvik s.itet. F o.rn.land fo? Etisk Udvalg f.or Person- | til hver(.iag, da hun l.eder forskere, der forske.r i gen-
(1 time) lig Medicin. Kyvik har taget del i debatten data. Vi ser, at Kyvik kan have en performativ effekt
om NGC, hvor hun har varet fortaler for op- | som formand for Etisk Udvalg, der har til formal at
08/04-19 o g
rettelse af centret. radgive bestyrelsen for NGC om de overordnede, sam-
fundsetiske aspekter forbundet med genanalyser
(SUM, 2018).
Direktor for Danske Patienter og medlem af | Vi henvendte os til Morten Freil som direkter for Dan-
Morten patient- og borgerudvalget for National stra- | ske Patienter, hvor vi enskede perspektiver pa, hvad
Freil tegi for Personlig Medicin. Freil har taget udbredelsen af genanalyser kan betyde for patienterne.
(30 min) del .i mediedebatten om NGC, hvor Danske Vi ser, at Freil kan ha'Ve en performativ effekt som 'di-
12/04-19 Patienter statter op om oprettelsen, og mener | rekter for Danske Patienter, der er en paraplyorganisa-
at debatten har veret pracget af et unadigt tion for 21 medlemsorganisationer. Derudover er Freil
skreemmebillede. teet pA NGC som organisation i kraft af hans medlem-
skab af patient- og borgerudvalget.
Vi henvendte os til Henrik Ullum som formand for
Formand for Lagevidenskabelige selskaber | Leegevidenskabelige Selskaber, hvor vi gnskede per-
Henrik (LVS), medlem af bestyrelsen for National spektiver pa, hvad udbredelsen af genanalyser kan be-
Strategi for Personlig Medicin og forsker tyde for fagprofessionelle. LVS er en interesseorgani-
Ullum . . . . . . .
(30 min) ved Blgshospltalets Klinisk IrTlmun'ologlsk sation for laeeger og andre sunc'lhedsfaghge. Vi ser, at
15/04-19 afdeling. Ullum har taget del i mediedebat- Ullum kan have en performativ effekt som formand

ten om NGC, hvor LVS bakker op om et ge-
nomecenter.

for LVS, hvor han har en influerende stemme, og som
medlem af bestyrelsen, hvor han kan have en afgo-
rende indvirkning pd rammerne for NGC.
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5.2 Sociotekniske forestillinger

I vores analyse ger vi brug af Jasanoffs begreb, sociotekniske forestillinger, til at indfange eksperternes
forestillinger om, hvad udbredelsen af genanalyser vil have af effekter pa vores fremtidige samfund. Vi
ser en rekke felles omrader, som eksperterne forestiller sig, at NGC og udbredelsen af genanalyser kan
fa indvirkning pé 1 fremtiden. Det har fort til, at vi har samlet eksperternes forestillinger om fremtiden
under fire overordnede omréder. I analysen vil vi gennemga de fire omrader og holde eksperternes for-

skellige sociotekniske forestillinger op imod hinanden og diskutere dem. Omréaderne er:

1) Sundhedsvceesenet. Her gor eksperterne sig forestillinger om, hvilken betydning NGC vil have for
sundhedsvasenet, og hvordan sundhedsvasenet vil udvikle sig som foelge af udbredelsen af gen-

analyser.

2) Borgerne. Her gor eksperterne sig forestillinger om, hvordan borgerne vil gere brug af genana-

lyser, og hvordan sundhedsvesenet bedst tager hensyn til borgerne.

3) Kommercielle aktorer. Her gor eksperterne sig forestillinger om, hvordan NGC og udbredelsen
af genanalyser vil pavirke kommercielle akterer, og hvordan kommercielle akterer vil pavirke

NGC og brugen af genanalyser.

4) Samfundet. Her gor eksperterne sig forestillinger om, hvordan det danske samfund vil formes pd

baggrund af etableringen at NGC.

5.2.1 Forestillinger om sundhedsvaesenet

Forst og fremmest ser vi, at alle interviewpersonerne gor sig forestillinger om, hvordan etableringen af
NGC og udbredelsen af genanalyser fremtidigt vil pavirke det danske sundhedsvasen. Her ser vi en klar
kollektiv forstielse blandt de sundhedsfaglige eksperter, der alle anser genanalyser som overvejende po-

sitivt og gavnligt for sundhedsvasenet.
Elsebet Ostergaard er den ekspert, der er tattest pa teknologien, da hun har daglig omgang med resulta-

ter fra gensekventeringer. Ostergaard forestiller sig pa baggrund af teknologien et sundhedsvasen, hvor

vasentligt flere danskere har faet sekventeret deres genom. Hun siger:
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“Jamen om 10 ar, sd er der jo rigtig mange, der har fdet lavet en genomsekventering. Om 10 ar er der
maske 300.000-500.000, der har faet lavet en genomsekventering. Sa vil vi jo have kortlagt maske 10 %
af den danske befolknings genom. Forhabentlig har man ogsa et tilbud til de gravide som en beerescree-
ning. Vi vil have faet en masse viden om, hvad der er normalvariationer i den danske befolkning. Der vil

formentlig veere betydelig flere, der har fdet en genetisk diagnose end der er i dag.” (EQ, 50:14).

Udtalelsen vidner om, at Ostergaard har en socioteknisk forestilling, hvor genanalyser vil &ndre flere
praksisser i sundhedsvasenet. Her vil laegerne bedre kunne stille diagnoser pa baggrund af indsigt i ge-
netik, og sundhedsvasenet vil tilbyde screenings til serligt gravide kvinder for at se, om deres kom-
mende barn arver uenskede gener. Vi mener, at Ostergaard anser @ndringerne af disse praksisser som
onskelige, da hun bruger ordet forhdbentlig 1 sin forestilling om, at kvinder vil blive tilbudt en bare-
screening. I udtalelsen ser vi desuden en implicit tolkning af, at patienterne ensker at blive gensekvente-

ret, da Ostergaard slutter sig til, at 10 % af den danske befolkning vil sige ja til at indgd i genomcentret.

Ostergaard udtaler flere gange undervejs i interviewet, at hun har forhdbninger om, at sundhedsvasenet
1 hojere grad vil forebygge pa baggrund af genanalyser. Hun laegger serligt vaegt pa, at gravide kvinder

skal have tilbud om gensekventeringer:

"Et sted, hvor man godt kunne veere mere proaktiv, er blandt gravide kvinder. For eksempel er der 3 %
af befolkningen i Danmark, der beerer pd den sygdom, der hedder cystisk fibrose. Det vil sige, at der bli-
ver fodt 6-7 born om dret med sygdommen, der er en alvorlig lungesygdom og bugspytkirtels-sygdom.
Dem screener vi for i neurontal-screeningen, men jeg synes jo faktisk, at man burde tilbyde de gravide
at se, om de var beerere. Sa kunne man undersoge for den sygdom og en reekke andre hyppige syg-
domme, hvor vi har et godt kendskab til lige preecis de sygdomme og de varianter, der giver de syg-

domme. Det synes jeg egentlig godt man kunne bruge ressourcer pa.” (EQ, 43:54).

Ostergaards udgangspunkt er, at man ber forebygge der, hvor man kan. Udtalelsen er interessant, fordi
Ostergaard italesatter, hvad hun synes, at sundhedsveasenet bor gore i1 fremtiden som folge af etablerin-
gen af NGC. Det viser, at Ostergaards sociotekniske forestilling rummer en normativ dimension, der in-
debarer, at gravide kvinder bliver tilbudt genanalyser for at finde ud af, om deres barn barer pa en ge-
netisk sygdom. I udtalelsen traekker Ostergaard pé nutidig praksis for at danne fremtiden. Her forklarer

hun, at man allerede har succes med at screene for sygdomme, og derfor teenker hun, at genanalyser kan
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tilbyde yderligere muligheder for at forudse bestemte sygdomme. Desuden forestiller Ostergaard sig, at

det er i patientens interesse at blive screenet for sygdomme.

Ostergaards forestillinger og forventninger til et fremtidigt sundhedsvasen pa baggrund af genanalyser
omhandler serligt en reekke forebyggelsesmuligheder. Det ses ligeledes, hvordan Henrik Ullum ogsa
italesatter forestillinger, der centrerer sig om nye muligheder for forebyggelse. Igennem interviewet
fremhaver Ullum en raekke eksempler, hvor han giver udtryk for, at forebyggende praksisser i sund-

hedsvasenet kan andres i takt med implementeringen af teknologien. Et eksempel er inden for kraeft:

“"Hvad nu hvis man kunne forudse, hvem det er, der virkelig har risiko for at fa kreeft, og hvem der har
risiko for at blive syge af deres kreeft? Ved kreeft i tyktarmen bliver alle over 50 ar pa nuverende tids-
punkt tilbudt at blive undersogt for blod i afforingen. Det er jo alt sammen meget fint — men nogen har
risiko for at fa endetarmskreeft tidligere, og nogen har madske en meget lav risiko. Der er en eller anden
‘one size fits all' over al vores forebyggelse i sundhedsvcesenet. Det behover der ikke at veere i fremti-

den.” (HU, 05:24).

Ullum har en forhabning om, at teknologien kan give os ny viden, der kan skabe et mere personligt fore-
byggelsessystem. Ullum ser en fremtid, hvor man kan forudse sygdomsrisici, og han ensker tydeligt en
fremtid, der indebarer en @ndret praksis for, hvordan man screener patienter. Her treekker Ullum pé en
nuvarende praksis som udgangspunkt for hans forhdbning om, hvordan det kan vaere anderledes 1 frem-
tiden. I fremtidsforestillingen gor gensekventeringsteknologien op med den institutionelle tankegang 1

sundhedsvasenet, som Ullum kalder one size fits all.

Morten Freil forestiller sig ligeledes, at genanalyser og etableringen af NGC kan gere op med den nuve-
rende méade at tilbyde behandling pa. Det Henrik Ullum betegner som one size fits all, betegner Morten

Freil som en bred cocktail af medicin, og Freil udtaler:

“Jeg tror, der gar 10-20 ar eller lignende, sa bliver det den mest almindelige behandlingsform — man
begynder at behandle folk ud fra, hvad deres gener viser. For sd kan man jo i langt hajere grad malrette
behandlingen i forhold til lige preecis den sygdom, patienten har. Og vi kan jo allerede se det i dag med
kreeftbehandling, hvor man med nogle kreeftformer er blevet langt bedre til at se, hvad det er for en me-
dicin, patienten har effekt af, i stedet for den brede cocktail, som man giver nu. Jeg tror faktisk, at det
bliver stort set alle patienter i fremtiden.” (MF, 16:52).
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Freil forestiller sig en fremtid, hvor alle patienter behandles pa baggrund af genanalyser. I uddraget
traekker Freil pa nutidige praksisser, hvor han taler om, at genanalyser allerede har skabt bedre behand-
ling for kraeftpatienter, hvorfor han ser, at der er potentiale for, at genanalyser udbredes 1i til flere syg-
domsgrupper 1 fremtiden. Udtalelsen viser implicit, at Freil forestiller sig, at patienterne er positivt stemt
over for genanalyser, da han antager, at alle patienter vil lade sig gensekventere i fremtiden. Vi vil argu-
mentere for, at Freil spejler patienterne 1 hans egen institutionelle forstaelse af, at teknologien giver mu-

lighed for mélrettet behandling.

Ligesom de tre ovenstdende sundhedseksperter har Kirsten Kyvik en socioteknisk forestilling, der vid-
ner om en institutionel forstaelse af, at teknologien ber udbredes i sundhedsvasenet for at forbedre pati-

entbehandlingen. Hun taler dog i hej grad ud fra en kontekst, hvor hun har fokus pé forskning:

"Man vil ikke kunne gd ind og kigge pa grupper for, man har samlet data sammen og analyseret og
struktureret dataene. Til den tid kan man maske ga ind og sige, at dem der har dén mutation, de skal
nok have dén behandling (...) Pad enkeltbasis kan vi godt finde medicin, der kan malrette behandlingen,
men hvis medicinen skal kunne bruges preeventivt, sd er vi nodt til ogsd at lave forskning pa generne.”

(KK, 22:38).

Kyvik mener, at forudsatningen for at sundhedsvesenet overhovedet kan skabe bedre forebyggelse som
folge af genanalyser er forskning i gendata. Lige som de andre sundhedseksperter forestiller Kyvik sig
ogsé et sundhedsvasen, hvor legerne 1 storre udstraekning kan tilbyde forebyggelse, og et sundhedsve-
sen der gor op med det, som Ullum betegner som one size fits all, da hun taler om, at man kan tilbyde
bestemt medicin til bestemte mutationer. I udtalelsen traekker Kyvik pé nutidige praksisser, hvor hun
forklarer, at man allerede kan tilbyde medicin til enkelte patienter pd baggrund af sekventeringer, og
hendes forhabninger til fremtiden er, at man kan bruge medicinen mere praventivt pa baggrund af nye
indsigter fra forskning. Forskning er séledes centralt for Kyviks forestilling, hvilket er i1 trdd med hendes

position som leder af forskere, der forsker i gendata.

De fire sundhedseksperter er positivt stemt over for genanalyser som medicinsk redskab 1 sundhedsvee-
senet og har forhdbninger om en udpraeget grad af forebyggelse og udvikling af praeciseret medicin.
Sundhedseksperternes tilgange kan dermed vere et udtryk for deres leegefaglige position og den institu-
tion, de alle er en del af. Deres forestillinger kan indikere, at der eksisterer en kollektiv forstdelse i sund-
hedsvasenet om, at man ber udnytte de muligheder, der er til rddighed, for at skabe bedre behandling og

forebyggelse. I interviewet med Elsebet Ostergaard italesatter hun selv sin legefaglige position:
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“Jeg er jo farvet af, at jeg sidder her. Det er jeg jo. Det kan jeg ikke undga. Hvis man ved, at man pd en
eller anden madde kan forebygge, sd synes jeg jo, det er naturligt at gore det. Det er ogsd derfor, jeg er
blevet leege. Det er en del af vores arbejde at hjcelpe folk til at forbedre deres sundhed.” (EQ, 28:09).

Ostergaard giver udtryk for sin egen holdning, hvor hun mener, at man ber forebygge, hvis man kan.
Ostergaard ser desuden, at denne holdning deles af kollegaer. Hun italesatter pa den méde det, vi tolker
som en delt kollektiv forstaelse i sundhedsvasenet, og hun italesatter, at hun er pavirket af den institu-
tion, hun aktivt har valgt at blive en del af. Udtalelsen vidner om, at der er en normativ forstéelse 1 sund-

hedsvasenet, hvor man implementerer teknologi med malet om at forbedre patienternes sundhed.

I forleengelse deraf kan det fremhaves, at Ostergaard udtrykker en forestilling om, at sundhedsveasenet
barer pa en forpligtelse til at forebygge: “Jeg mener, at enhver ting, der kan forebygge, er positiv. Selv-
folgelig skal det ikke veere sadan, at det kommer til at styre hele ens liv, at man fdr at vide, at man har
haojere risiko for bryst- og ceggestokskreeft (...) Sd er det godt, at patienterne siger ja? Det tror jeg ikke,
man kan give et endegyldigt svar pa. Men jeg synes som sagt, at vi er forpligtet til at forebygge. Hvis vi
har mulighed for at hjcelpe folk med at forebygge og forbedre deres sundhed, sa mener jeg, at det er en
del af vores arbejde.” (EQ, 48:47).

I udtalelsen bliver Ostergaards normative syn pd fremtidens sundhedsvasen endnu tydeligere, hvor hun
italesetter, at sundhedsveasenet har en pligt til at forebygge. Det er tydeligt, at Ostergaard taler ud fra en
leegefaglig position, hvor hun mener, at patienten skal have tilbud om forebyggelse, og sa er det op til

den enkelte patient at vurdere, om de ensker tilbuddet.

Henrik Ullum italesetter ligeledes, at han er en del af sundhedsinstitutionen, og at det har indflydelse pa
hans syn pa fremtiden: "Jamen det er da klart, at som medicinsk ekspert, sa kan vi jo lave bedre be-
handlinger, hvis vi ved, hvem der bliver syge, og vi kan lave bedre forebyggelse (...) Sd jeg ser jo pri-
meert potentialerne, men det er da ikke sadan, at jeg er blind for ulemperne (...). (HU, 17:53). Ullum
taler om sig selv i form af et vi, hvor han antager, at hans kollegaer ogsé ensker bedre behandlinger og
bedre forebyggelse. Udtalelsen illustrerer, hvordan sundhedsvasenet som institution har fokus pa be-
handling og forebyggelse, og Ullum tolker selv, at han er pavirket af institutionen i hans forestilling om
en enskelig fremtid, hvor han fremhaever, at han primeert ser potentialerne ved gensekventeringstekno-

logien.
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I kontrast til ovenstaende institutionelle tankegang om at man ber implementere ny teknologi i sund-
hedsvasenet, hvis det kan sikre befolkningens sundhed, star Anders Kjerulff. Kjerulffs udgangspunkt
er teknologikritisk, hvilket interviewet 1 hgj grad barer preg af. I interviewet stiller Kjaerulff sig hurtigt
kritisk over for ovenstdende institutionelle tankegang og oprettelsen af NGC. Kjerulff oplever det som

en “bevidstles indfersel af teknologi”, hvor han udtaler:

“Jeg vil citere en stor teknologikritiker, der hedder Evgeny Morozov, som taler om det, der hedder 'so-
lutionism', hvor vi laver ting, fordi vi har en losning, og sa opfinder vi et problem, som vi kan bruge den
her lasning pd. Og det mener jeg faktisk, at Nationalt Genom Center er et eksempel pd — at man har en
losning pd noget, og det skal sa bruges til et eller andet. Og sd skynder man sig at kaste det ud over alle
mulige tilfeeldige ting, som man kan gore, i stedet for at teenke sig om. Samme Morozov siger, at nogle
gange sd er der faktisk nogle ting, vi skal lade veere med at gore, selvom vi kan. Og det mener jeg er de
store ting, der er pd spil i ojeblikket. Vi kigger ind i en masse teknologi, hvor vi burde lade veere med at
bruge noget af det, og vi burde lade veere med at gore noget af det, hvis vi kunne slippe for det, fordi vi
faktisk ikke ved, hvad konsekvenserne er.” (AK, 01:41).

Udtalelsen vidner om en helt anden forstaelse end den Ostergaard, Ullum, Freil og Kyvik taler ud fra.
Kjerulff mener, at NGC er et udtryk for solutionism, og at institutionaliseringen af genanalyser er et ud-
tryk for en teknologibegejstring, hvor man blot implementerer teknologien, fordi man kan. Kjaerulffs
udtalelse vidner om en normativ betragtning om, at vi som samfund ber overveje indferelsen af nye tek-
nologier grundigt, og Kjarulff ytrer en holdning om, at der er nogle teknologier, vi ber lade vaere med at
indfere. Udtalelsen kan ses som et udtryk for en kollektiv teknologikritisk forstdelse, da han taler ud fra
en teknologikritisk stremning og henviser til en anerkendt teknologikritiker. Kjarulffs stisted kan ses
som modpol til, at vi bar forebygge med teknologi, hvis vi kan. Uddraget vidner i stedet om en sociotek-
nisk forestilling, hvor Kjarulff ensker, at vi som samfund har en mere kritisk holdning til teknologi og

nogle gange tor lade vaere med at indfere ny teknologi i sundhedsvasenet.

Kjerulff italesetter altsd en enskelige fremtid, hvor vi i hgjere grad begraenser brugen af teknologi. Det
er stikmodsat Henrik Ullums forestilling om en enskelig fremtid, hvor han haber p4, at sundhedsvasenet
gor brug af flere nye teknologier. I interviewet sporger vi Ullum, hvor han ser Danmark om 10 ér, hvor-

til han svarer:

“Der vil Nationalt Genom Center kun veere én af flere losninger. Jeg ser et sundhedsveesen, hvor vi bru-

ger mere moderne teknikker. Der bruges formentlig digital aflcesning af rontgenbilleder, digital
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afleesning af monstre i journaler — altsd sproganalyser — analyser af forskellige sygdomsforlob, hvor
man kan se, hvad der er gdet forud, sd vi kan scette ind tidligere. Genanalyser vil kun veere én af

mange.” (HU, 33:27).

Citatet vidner om, at Ullum forestiller sig at flere teknologier fremtidigt vil blive institutionaliseret, og

at teknologierne tilsammen vil danne et bedre sundhedsvasen, hvor legeme kan scette ind tidligere.

Ovenstaende forestillinger er i trdd med vores sociomaterielle stasted, da vi ser, at eksperterne forestiller
sig, at udbredelsen af genanalyser vil have indvirkning pa eksisterende praksisser og skabe nye praksis-
ser 1 sundhedsvesenet. Sundhedseksperterne forestiller sig forskellige mader sundhedsvasenet kan ind-
rettes pa, s vi som samfund udnytter mulighederne ved genanalyser bedst muligt. I kontrast har Kjee-
rulff en forhdbning om, at vi som samfund forholder os mere kritisk til teknologi i fremtiden og ter af-

holde os fra at implementere ny teknologi.

5.2.2 Forestillinger om borgeren

Vi ser desuden, at eksperterne gor sig en raekke forestillinger om, hvordan borgerne vil geore brug af gen-
analyser, og hvilke muligheder og konsekvenser genanalyserne vil have for borgerne. Forestillingerne
omhandler, hvad indsigter 1 arvemassen betyder for borgerens liv; hvilke borgere der skal tilbydes gen-
sekventeringer; og hvordan der bedst tages hensyn til borgeren i forbindelse med lagring af gendata i

NGC.

Vi ser, at Henrik Ullum og Kirsten Kyvik deler en forestilling om, at genanalyser vil give borgerne en
storre grad af autonomi. De argumenterer for, at borgere bedre vil kunne styre og planlaegge deres liv pa

baggrund af indsigt i deres arvemasse. Hos Henrik Ullum kommer forestillingen til udtryk i udsagnet:

“"Man kan bruge udtrykket: ”At man kommer i dialog med sine gener”. Den genetiske risiko, som man
selv kan arbejde med, kan jo sddan set veere fornuftigt nok at kende — og selv uden et genomcenter, sda
har vi det allerede. Lad os sige at man har en familie med meget hjertekarsygdom — sa er det nok ikke
nogen god ide at ryge, og det er mdske ogsd en god ide at spise sundt og dyrke ekstra motion. Og det er
mdske vigtigere for den person, end for én, der kom fra en anden familie.” (HU, 13:47).

Citatet viser, at Ullum forestiller sig, at borgeren kan tage kontrol over sit liv og sin sygdom pé bag-

grund af genetisk indsigt, da man kan arbejde med sin genetiske risiko. 1 uddraget taler Ullum som
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leegefaglig aktor, hvor han har fokus pé sundhed og forebyggelse. Udtalelsen viser ogsd, hvordan fore-
stilling bygges pa et normativ om, at det er fornuftigt at arbejde med sin sundhed og sygdomsmeessige

risiko.

Kirsten Kyvik forestiller sig ligeledes en fremtid, hvor borgeren far mulighed for at tage mere kontrol
over egen sundhed: "Jeg tror, at det kan betyde meget i forhold til, hvordan vi lever vores liv. Hvis vi
far en masse information om fremtiden, som vi ellers ikke ville have fdet, kan vi tage nogle beslutninger,
som vi ellers ikke ville have taget,” (KK, 46:48). Kyvik italesetter, at den genetiske indsigt kan virke
befordrende for, hvordan man egnsker at leve sit liv, hvor borgerne aktivt kan traeffe valg pa baggrund af
genetisk indsigt. I forleengelse heraf italesetter Kyvik, at det ikke er alle borgere, der ensker viden om

disponeringer for sygdomme:

"Altsa nogle vil vide alt, og sa er der andre der siger: “Jamen, jeg vil bare have fred og kunne leve mit
liv fuldsteendig som jeg har lyst til ”. Vi kender det jo fra rygning, hvor de fleste godt ved, at det er far-
ligt at ryge, og alligevel er der rigtig mange, der siger: "Nd men jeg vil hellere have det godt nu, slappe
af og tage den her cigaret, og sda do fem dr tidligere”. Og sdadan tror jeg ogsa det kan blive med genom-
information — at man siger: "Jeg stikker hovedet i sandet, jeg vil ikke vide det — jeg vil have lov at leve

mit livifred”.” (KK, 48:21).

I udtalelsen ligger en antagelse om, hvilken viden borgeren ensker og ikke ensker. Kyvik forklarer, at
nogle borgere velger at ryge til trods for, at de ved, at det er skadeligt for deres sundhed. Ligeledes fore-
stiller Kyvik sig, at nogle borgere vil fravaelge information om disponeringer for sygdomme, fordi bor-
gerne onsker at leve mere frit. Kyvik gor sig derved en forestilling om, at borgerne aktivt vil tage stilling
til, om de ensker genanalyser. I udtalelsen traekker Kyvik pé hendes oplevelse af, hvordan borgerne i

dag forholder sig til information om rygning.

Der ligger implicit en enskelig forestilling om fremtiden i Ullums og Kyviks udsagn, hvor borgeren selv
kan tage del i forebyggende indsatser. Vi analyserede i afsnittet forestillinger om sundhedsvceesenet, at
der eksisterer en institutionaliseret forestilling blandt de interviewede legefaglige eksperter, der forven-
ter, at sundhedsvasenet som udgangspunkt sikrer forebyggelse og borgernes sundhed. Da bade Ullum
og Kyvik indgar i sundhedsinstitutionen, kan vi antage, at denne institutionaliserede tankegang ligger til
grund for Ullums og Kyviks forestillinger om, at borgere kan opna sterre autonomi over deres egen

sundhed. Begge eksperter italesatter dog, at den genetiske indsigt ikke er enskelig for alle borgere: "/
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sidste ende, sd er det jo den enkeltes valg. For dine og mine preeferencer behover jo ikke at veere de

samme.” (HU, 11:34).

I kontrast til ovenstdende forestilling om, at borgeren kan opné sterre autonomi med genetisk indsigt,
eksisterer en forestilling om, at samme genetiske indsigt fratager borgerne en grad af autonomi. Denne

forestilling findes hos Thomas Ploug, der siger:

"Hos nogle mennesker vil det give anledning til frygt, bekymring, angst osv. Det vil have konsekvenser
for, om folk vil fd born eller ikke fd born i frygt for, at man giver nogle arvelige sygdomme videre. Det
vil ogsa betyde, at folk teenker sig selv ind i sadan en meget sundhedsmcessig kontekst — det man kalder
medikalisering. Altsa hvem er jeg? Jamen du er et menneske, der er mere eller mindre syg, og det dit liv
handler om, er at oge dine chancer for at leve lang tid. I virkeligheden begynder man at forstd sig selv
og sine muligheder i livet ud fra, hvordan ens sundhedstilstand er (...) Det er en art af et autonomipro-

blem, for man er ikke selv herre over, hvordan man forstar sit liv og sine livsmuligheder.” (TP, 11:31).

Mens Ullum og Kyvik ser, at genetisk indsigt vil give borgerne storre mulighed for kontrol og auto-
nomi, italesetter Ploug en forestilling om, at borgeren mere eller mindre ubevidst kan komme til at ind-
rette sit liv pa baggrund af viden om disponeringer for sygdomme. Ullum og Kyvik forestiller sig, at
teknologien giver enskelige muligheder for borgerne, hvor de aktivt kan ege deres chancer for at leve
lang tid. Ploug forestiller sig derimod, at borgerne uvilkérligt vil komme til at indga i en institution, hvor
det handler om at oge chancerne for at leve lang tid, og hvor man ikke leengere selv er herre over, hvor-
dan man forstar sit liv og sine livsmuligheder. Ploug sperger implicit, om det er enskeligt, da han kalder

det et autonomiproblem.

I udtalelsen forestiller Ploug sig ligeledes, at borgerne vil medikaliseres pa baggrund af indsigten i egen
sundhed, hvor borgerne vil se sig selv som mere eller mindre syge mennesker. Ploug problematiserer, at
borgerne fér genetisk indsigt, da han forestiller sig, at indsigten hos nogle borgere vil give anledning til
[frvgt, bekymring og angst. Det kommer eksplicit til at fremsta som et uenskverdigt scenarie, da Ploug

kobler medikalisering sammen med risikoen for, at borgerne kan udvikle sygdomme:
“Der er jo ogsd et decideret skadesaspekt af det er her, for man ved, at ndr folk forstdr sig selv som

syge, altsa inden for rammerne af sadan en sundhedsideologi, sd forsager det ogsd sygdom. Der er stu-

dier der viser, at hvis du informerer nogle folk, som er sundhedsangste, om deres risici, sd bliver de
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syge, og derfor kan man fremkalde sygdom hos dem. Sa medikalisering er ikke kun et autonomiproblem,

et selvidentitetsproblem — det er ogsa et decideret skadesproblem.” (TP, 14:01).

Ploug betragter, at genetisk indsigt kan give en rekke problemer for borgerne, hvor han forestiller sig en
fremtid, hvor genanalyser ikke nedvendigvis kun kan helbrede borgerne, men ogséa kan gere borgerne
syge. Vi ser derved, at der opstar en etisk problematik, hvor det kan vare svert at afgere, hvornar en
genanalyse kan helbrede borgeren, og hvorndr genanalysen kan gere borgeren syg. Ullum og Kyvik ta-
ler for, at borgerne skal fa indsigt i deres arvemasse, sa de kan forebygge potentielle sygdomme med
fornuftige livsstilsvalg. Ploug itales@tter en problematik, hvor indsigten i arvemassen kan styre borger-

nes forstdelse af deres liv og i varste tilfeelde gore borgerne syge.

Ovenstaende forestillinger kan vidne om nogle sammenfald mellem eksperternes sociotekniske forestil-
linger og deres institutionelle stisted. De tre eksperter har forskellige forestillinger om, hvad der er for-
nuftigt for borgeren, og i deres udtalelser veegtes forskellige ting. Vi ser fx, at Thomas Ploug primaert
gor sig overvejelser om fremtiden i et etisk lys, hvor han i hgjere grad end Ullum og Kyvik gor sig
nogle forestillinger om, hvad der ikke er i borgerens interesse. Vi antager, at Plougs betoning er farvet af
hans position som forsker og etiker. Ligeledes kan man argumentere for, at Ullum og Kyvik primeert
vagter interesser, der er 1 overensstemmelse med sundhedsinstitutionens, hvor det 1 hgjere grad handler

om, hvordan borgeren bliver sundere.

I interviewene ser vi desuden en rakke forestillinger om, hvilke borgere der ber tilbydes genanalyser, og
hvilke borgere der ikke ber. Her opstar serligt nogle etiske dilemmaer om genanalyser af bern. Kirsten

Kyvik rejser en etisk problematik om at foretage genanalyser pa raske bern:

"Det er ogsa det samme med born. En ting er jo et sygt barn, og noget andet er et raskt barn. Med et
sygt barn kan det veere logisk nok at sige: Vi tager hele baljen frem, og vi sekventerer det hele”. Hvad
hvis det handler om, at der er en rask saskende i familien. Skal man sekventere et fuldsteendig raskt
barn, for har barnet sa en dben fremtid, hvis man ved alt? (...) Barnet bliver redskabet. Og det synes jeg

er etisk meget betcenkeligt, for born skal have lov til at veere born.” (KK, 08:36).

Citatet vidner om en etisk problemstilling forbundet med genanalyser, hvor et rask barn sekventeres for
at hjelpe en syg soskende. I citatet forestilles borgeren i lyset af, om vedkommende er barn eller vok-
sen, og om vedkommende er syg eller rask. Det vidner om, at der er forskellige syn pa, hvem teknolo-

gien ber anvendes pa. Kirsten Kyvik viser i citatet en tydelig normativ position, hvor hun ikke mener, at
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man ber gensekventere et rask barn. Det indikerer, at der i det hele taget er noget pa spil, nar en patient
fér analyseret sine gener, da Kyvik stiller spergsmalstegn ved, om et barn har en dben fremtid, hvis man

ved alt pa baggrund af en genanalyse.

Vi ser, betragtningen om, at raske bern ikke ber sekventeres, er delt blandt flere sundhedseksperter.
Henrik Ullum italesatter ligeledes en etisk overvejelse om genanalyser af raske bern: “Mange mener, at
born har krav pd en sd vidt mulig sovgfri fremtid — medmindre bornene er syge, og der er nogle sympto-
mer her og nu, som gor, at de har brug for at blive testet. Lad os nu sige, at vi har en familie, hvor der
findes BRCA-gen' og brystkreeft. Jeg synes ikke, at pigerne i sddan en familie skal testes som born i

hvert fald. Born har sd vidt muligt krav pd en sorgfri barndom — sa ma problemerne jo komme senere.’

(HU, 15:30).

I sin forestilling om fremtiden, hvor genanalyser er udbredt, mener Ullum, at bern har krav pé en sorgfri
fremtid, og man ikke fra barnsben ber testes for mulig brystkraeft. Ullum italesztter selv denne holdning
som kollektiv delt 1 sundhedsfeltet. Det vidner om, at der er en normativ forstaelse i feltet, hvor det vur-
deres, at nogle borgere i hgjere grad er i stand til at handtere den genetiske information end andre. Ogsa
i Ullums udtalelse bliver det derfor synligt, hvordan noget er pa spil for borgeren ved en genanalyse. Det
er interessant i lyset af Ullums forestilling om, at det kan vere gavnligt for borgeren at komme i dialog
med sine gener, da forestillingen om, at bern har krav pa en sorgfri barndom, vidner om, at en genanaly-

ser ogsa kan forme borgerens fremtid, hvor fremtiden bliver mindre ‘aben’.

I ekspertinterviewene ser vi ogsa en rekke sociotekniske forestillinger om, hvorvidt borgernes genetiske
data ber lagres i NGC, og hvorvidt borgeren ber vere identificerbar. Her vidner forestillingerne om nor-
mative forstaelser, hvor nogle eksperter anser det som vigtigt, at borgerne kan identificeres, for at sikre

deres behandling. Her betragtes borgerne som patienter, der ensker optimal behandling. Andre eksperter

anser det som vigtigt, at borgeren forst og fremmest betragtes som et privat menneske.

I vores interview med Morten Freil ser vi, at han italesetter en forestilling om, at man ber kunne identi-
ficere borgeren efter en gensekventering: “Det er jo vigtigt, at man kan identificere enkelte borgere. Det

er ogsd vigtigt, nar en patient har veeret i et behandlingsforlob og eventuelt er blevet fejlbehandlet, sa

' Kvinder med BRCA-genet har en forhgjet risiko for at udvikle bryst- og eggestokkreft: “En BRCAI-variant giver en
brystkreefisrisiko pd op til 80 % og en risiko for ceggestokskreeft pd op til 50 %.” (EQ, 28:09)
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kan man ga tilbage og se "hvad var det, der gik galt i hans behandling?". Det gor vi ogsd i dag, nar vi
tager blodprover (...) Selvfolgelig skal vi opbevare de her data,” (MF, 18:50).

Freils forestilling vidner om en antagelse af, at gendata er afgerende for, at patienten kan opnd det bedst
mulige behandlingsforleb. Ifolge Freil méd dataene lagres pa en made, hvor de kan fores tilbage til bor-

geren, sd sundhedsprofessionelle har mulighed for at folge behandlingen.

Vi ser Freils forestilling i forleengelse af hans faglige position, hvor han taler patienternes sag, og han
betragter udbredelsen af genanalyser i lyset af, at det kan gavne badde sundhedsvasen og patient. Freil
traekker pé nutidig praksis i hans forestilling om fremtiden, hvor han bruger blodprever som eksempel.
Desuden ser vi, at forestillingen bygges op om en institutionaliseret méade at gore tingene pé i sundheds-
vaesenet, da Freil italesatter, at sundhedsvaesenet allerede lagrer data, og at man derved selvfalgelig skal

opbevare dataene.

Denne institutionaliserede tankegang udfordrer Anders Kjaerulff: “Det er et grundleggende problem,
for det digitale samfund, vi lever i, hvor sekventering af gener i virkeligheden minder om en digitalise-
ring af mennesket. Vi skeerer dem op i smdbitte samples, som man sda bagefter kan arbejde med. Der har

vi en ulyksalig tilbajelighed til, at alle data skal gemmes altid.” (AK, 06:54).

Kjerulff ser, at digitaliseringen af samfundet er med til at skabe en institutionaliseret tankegang om bor-
gerne i samfundet. Han mener, at der 1 samfundet og sundhedsvasenet er en tendens til, at man arbejder
med borgerne instrumentelt, hvilket Kjerulff betragter som en uenskelig fremtid. Kjaerulffs sociotekni-
ske forestilling star i kontrast til Freils forestilling om, at borgeren ber vere identificerbar, s& man kan
indrette behandlingsforleb péd baggrund af gendataene. Kjerulff betegner lagring af gendata som en di-
gitalisering af mennesket, og implicit ligger der en enskverdig forestilling om, at data ikke nedvendig-
vis ber lagres i NGC. Kjerulffs udsagn om, at samfundet har en ulyksalig tilbajelighed at lagre data, kan

ses 1 forlengelse af en forestilling om, at borgeren ikke nedvendigvis ensker at blive identificeret:

“Den her idé om perfect identification, som deekker over, at man hele tiden kan identificere folk fuld-
steendig preecist, det er sadan noget vi lider af i vestlig civilisation. (...) Det kan veere, at man onsker at
leve et liv, hvor man er uidentificeret, eller hvor man gar anonymt rundt i den offentlighed, vi har. I of-
fentligheden er man i og for sig uidentificeret. Du er ikke identificeret i det offentlige rum. Og i den tid,

vi lever i nu, er gensekventering et led i en stadig stigende identifikation af mennesket, som finder sted,
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og som er konstant. En gensekventering af samtlige borgere vil medfore, at vi far en fuldstendig unik

mdde at identificere folk pa.” (AK, 03:50).

Kjerulff anser det som vigtigt, at borgeren forst og fremmest har ret til at betragtes som et privat og
uidentificeret menneske. Citatet vidner om et enske og en normativ forstaelse af, at borgerne ikke per
default ber opferes i registre. Kjaerulff beskriver perfect identification som en samfundstendens, der ska-

ber en form for overvigningssamfund, hvor borgerne ikke kan beveaege sig anonymt 1 offentligheden.

Under afsnittet om sociotekniske forestillinger, der knytter an til sundhedsvasenet, sa vi, at sundhedsek-
sperterne forestiller sig, at en stor andel af danskerne vil fa foretaget genanalyser i fremtiden. Kjerulffs
forestilling indebaerer ligeledes en fremtid med gensekventeringer af samtlige borgere, men for Kjerulff
er det naermere en dystopi, hvis alle danskeres gendata lagres i NGC. I det hele taget understreger Kjae-
rulffs teknologikritiske udtalelser det afgarende forhold mellem utopi og dystopi i sociotekniske forestil-
linger, hvor fremtiden forestilles i spendingsfeltet mellem, hvad der er enskeligt og uenskeligt. Gel-
dende for mange af Kjarulffs udsagn er, at hans forestillinger om en uenskelig fremtid vidner om, hvad
han finder enskeligt. I ovenstaende udtalelse ser vi, at Kjaerulff forestiller sig en uenskelig fremtid, hvor
alle borgere bliver identificeret i det kommende NGC. Det vidner implicit om en enskelig fremtid, hvor

borgerne har mulighed for at vaere anonyme, og hvor vi i samfundet ikke /ider af perfect identification.

Vi ser, at Kjerulffs sociotekniske forestilling bygger pd en normativ position, hvor borgeren ber vere
anonym. Det udfordrer Freil i en forestilling, der bygger pa erfaringer om, at patienter ikke har noget

imod at dele deres data:

“De [patienterne] har ikke den samme bekymring. Selvfolgelig skal vi stadig sikre os, at deres data bli-
ver brugt ordentligt, og vi skaber en sikkerhed for at opbevare og dele data. Men vi kan konstatere, at
ndr man forst star i den situation, hvor man har en alvorlig sygdom, sa har man ikke noget imod at dele
sit data. De teenker ogsd pd, at andre kan fa gleede af bedre behandling via ens data. Det horer jeg ogsa
fra andre i branchen. Det er vores klare opfattelse.” (MF, 05:24).

I Freils sociotekniske forestilling er en klar skelnen mellem, om der er tale om en rask eller en syg bor-
ger. Citatet vidner om, at Freil har forskellige forestillinger om, hvad raske borgere ensker, og hvad pa-
tienter onsker. Ifolge Freil har en patient ikke noget imod at dele sin data, og patienten tenker pd, at da-
taene kan komme andre til gode. Udsagnet viser ikke, hvordan Freil forestiller sig, at raske borgere har

det med at dele deres data, men det er tydeligt, at citatet rummer en forestilling om, at de vil have en
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anderledes opfattelse. Freil ser desuden, at hans opfattelse af, at patienter er villige til at dele deres data,
er delt blandt kollegaer. Det tyder pé en kollektiv forstaelse i sundhedsinstitutionen om, at patienter on-

sker at indga 1 NGC.

523 Forestillinger om kommercielle aktgrer

Vi har desuden analyseret, at eksperter pa tvers af interviewene geor sig forestillinger om, hvilken ind-

flydelse kommercielle aktorer vil have pa etableringen af NGC og udbredelsen af genanalyser. Forestil-
lingerne omhandler primart, hvad det betyder for NGC og samfundet generelt, at kommercielle aktorer
har interesse i gendataene. Desuden italesettes en reekke udfordringer ved genanalyser som et kommer-

cielt produkt.

Anders Kjerulff og Thomas Ploug ger sig begge overvejelser om, hvad det betyder for etableringen af

NGC, at kommercielle akterer viser interesse 1 gendataene. Anders Kjarulff udtaler:

“Jeg tror netop, at det er sammenblandingen af offentlige og private interesser, der er en stor del af
problemet. Forarbejdet til Nationalt Genom Center er kort igennem et udvalg, der hedder STARS®, hvor
hovedparten kom fra det private erhvervsliv. Her talte man om, hvad man kunne bruge danskernes
sundhedsdata til, og hvordan man kunne fd dem ud og yngle — man ser det som et aktiv. Altsd noget, der
kan scelges, og som noget, der kan berige landet. Ikke som noget, man kan forske i. Hvis man skal forske
i det, skal det veere med det formdl, at det kan gore os alle sammen rigere. Lige sd snart, man har det
liggende som underliggende paradigme, sd skal alarmklokkerne ringe hos de fleste af os og sige: "Hov,

hvad er I ude pa? Hvorfor gor I det?" (AK, 42:48).

Kjerulffs udtalelse viser, at han mener, at incitamentet til at oprette NGC har varet kommercielt og sty-
ret af et syn pa data som et aktiv, der kan scelges og som kan berige landet. Kjerulff forestiller sig, at
der vil opsta en interessekonflikt mellem offentlige og private interesser, hvor NGC 1 fremtiden ikke
blot skal tjene et forskningsformal, men ogsa tjene et kommercielt formal. Vi antager, at Kjaerulff her
primeert taler om medicinalindustrien som private interesser. I Kjerulffs forestilling om etableringen af

NGC bliver den omstridte faktor, at gendata ses som et aktiv med kommerciel verdi. Vi ser, at Kjerulff

2 Strategisk Alliance for Register og Sundhedsdata. STARS er sammensat af centrale akterer inden for sundhed og
forskning med visionen: “Danmark skal veere internationalt forende i at anvende data fleksibelt og sikkert til gavn for
patienterne” (SUM (B), 2017)
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har en normativ betragtning, hvor en sammenblanding af offentlige og private interesser som udgangs-

punkt er problematisk og noget, som ber fd vores alarmklokker til at ringe.

Thomas Ploug italesatter ligeledes, at han betragter et sammenstod mellem offentlige og private interes-
ser i etableringen af NGC: "Man mad jo sige, at det nationale genomcenter er et politisk prestigeprojekt.
Det er fordi, vi skal frem i forreste reekke. Som etiker bliver man altid bekymret, nar man horer det. For
det er sadan en politisk veekstteenkning, at nu skal vi sarge for, at vi far skabt nogle arbejdspladser, og
at vi er med helt fremme og scetter Danmark pa verdenskortet, og sa fdr vi nogle jobs og vi styrker indu-
strien. Det plejer jo som regel altid at veere noget, der scetter beskyttelsen af borgerne og patienterne
under pres — som minimum. (...) det jo er en interessekonflikt. Det man tcenker i er okonomisk veekst,

kommercielle aktorer, arbejdspladser osv.” (TP, 06:58).

Ploug anser NGC som et politisk prestigeprojekt, der bygger pa en vaeksttenkning og profitskabende
interesser. Pa den baggrund forestiller Ploug, at det fremtidigt kan have en betydning for borgerbeskyt-
telsen. Ploug italesatter en interessekonflikt, og udtalelsen vidner om, at Ploug betragter det som uen-
skeligt, hvis NGC drives med kommercielle interesser for gje. Ploug italesatter selv hans position ved at
understrege, at man som etiker bliver bekymret ndr man horer det, og Ploug reprasenterer en institutio-

nel forstaelse af, at borgerbeskyttelsen skal vare 1 fokus.

Kjerulffs og Plougs udsagn vidner om, at de har en forstéelse af, at offentlige og private interesser er
forskellige og vanskelige at forene. I interessekonflikten mellem offentlig og privat foreligger der en
rekke etiske overvejelser sdsom, om gendataene skal vare en handelsvare, om kommercielle aktorer ma
forske 1 dataene, og om borgerbeskyttelsen s@ttes under pres. Vi betragter, at Kjerulffs og Plougs posi-
tioner som teknologikritiker og etiker danner grundlag for deres sociotekniske forestillinger om, hvad
kommercielle aktorer ber og ikke ber vaere en del af. Det mener vi ogsé kan vare en arsag til, at Kjee-

rulff og Ploug er de eneste eksperter, der italesetter ovenstdende overvejelser.

Vi tolker, at ovenstaende sociotekniske forestillinger primart omhandler medicinalindustrien som kom-
merciel aktor, da NGC blandt andet oprettes med et formal om at stille gendata til radighed for medici-
nalindustrien, sa der kan udvikles praciseret medicin (Danske Regioner, 2017). Anders Kjarulff taler
om, at gendata ses som et aktiv, og Thomas Ploug taler om, at politikerne tenker i skonomisk vakst og

kommercielle aktorer.
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En anden kommerciel akter, som Kjarulff forestiller sig vil vaere interesseret i gendataene, er forsik-
ringsselskaber: "En genomsekventering vil ogsd komme til at betyde meget for, hvad du har ret til, og
hvad du kan fa. Vil du kunne fa en forsikring, hvis der ligger en sekventering? Nar du beder om en livs-
forsikring, sd bliver du jo bedt om at oplyse, hvis du ved, at du har anleeg for arvelige sygdomme. Hvis
du nu ved det pa baggrund af en gensekventering, sa er du enten nodt til at lyve og sige, du ikke ved no-
get — og derved risikerer du bdde bade og feengselsstraf — eller ogsd er du nodt til at finde dig i at betale

mere for et produkt, som andre mennesker betaler mindre for.” (AK, 23:52).

I udtalelsen forestiller Kjerulff sig en fremtid, hvor vi oplever, at genanalyser har betydning for vores
liv uden for sundhedsvasenet, hvor genanalyserne ifelge Kjerulff har indvirkning pa, hvad vi har ret til,
og hvad vi kan fd. Det eksemplificerer han med forsikringsselskaber, hvor han forestiller sig, at man
som borger enten ma ’snyde” eller lade sin forsikringspolice blive baseret pa indsigt i genetisk informa-
tion. Det skildrer en problematik om, at genanalyser kan skabe en form for asymmetrisk information i
forhold til hvad borgeren ved, og hvad forsikringsselskabet ved. Med eksemplet viser Kjarulff, at priser
pa produkter kan variere pa baggrund af genetisk indsigt, hvor nogle er nadt til at finde sig i at betale
mere end andre. Det viser, at Kjerulff forestiller sig en fremtid, der er uligevegtig, og hvor borgere

med “gode” og ”darlige” gener ikke har de samme muligheder.

Vi ser desuden, at samtlige eksperter har en socioteknisk forestilling om fremtiden, der omhandler gen-
analyser som et kommercielt produkt. Der er flere private akterer, der er begyndt at tilbyde genanalyser
— fx den danske virksomhed New Life Genetics, som vi n@vnte i1 specialets indledning. Samtlige eksper-
ter er enige i, at det er problematisk, at man kan kebe genanalyser som privatforbruger, og alle eksperter
ser det som uenskeligt, at genanalyser udbredes yderligere som kommercielt produkt. De deler en socio-
tekniske forestilling, hvor de ensker, at genanalyser foregar 1 det offentlige sundhedsvaesen. Vi ser

denne sociotekniske forestilling hos Elsebet Ostergaard i udsagnet:

“Det vil jo ofte veere raske mennesker, der kober en test. Hvis der er noget i familien, der tyder pa, at de
kunne have en genetisk sygdom, sd synes jeg, at det vil veere bedre, at de kommer ind og taler med
nogle, der har forstand pa det. Og hvis det er syge mennesker, sd vil jeg klart sige, at det vil veere meget
mere gavnligt at tale med nogle, der har forstand pd deres sygdom. Det er problematisk, at de i stedet
far et eller andet tilfeeldigt "panel”, som vi kalder det, hvor de bliver undersagt for nogle tilfeeldigt ud-

valgte genvarianter af et firma.” (EQ, 41:38).
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Uddraget viser, at Ostergaard ser en ugnskelig fremtid, hvor kommercielle virksomheder i stigende grad
selger gentests. Dstergaard mener, at det er uenskeligt, fordi virksomhederne ikke giver samme radgiv-
ning, som nar analyserne sker i sundhedsvasenet, og hun stiller spergsmalstegn ved om virksomhederne
bygger genanalyserne pa god nok evidens, hvilket hun betegner med et tilfeeldigt 'panel’ af gener. Den
sociotekniske forestilling bygger ligeledes pé en opfattelse af, at det ofte vil vaere raske mennesker, der
keber tests. Ostergaards forestilling viser en holdning om, at genanalyser udelukkende ber vere et medi-
cinsk redskab, hvor man fér foretaget en genanalyse med formélet at fi indsigt 1 sygdomme. Derfor ber
genanalyserne foretages i sundhedsvaesenet. Derved bliver det tydeligt at Ostergaard taler ud fra en
sundhedsfaglig position, da forebyggelse og behandling retfeerdigger brugen af genanalyser, ikke nys-
gerrighed.

Et andet eksempel pd den delte forestilling om, at genanalyser er problematisk som kommercielt pro-
dukt, findes hos Henrik Ullum. I felgende udsagn ser Ullum en sammenhang mellem et stigende udbud
af gentests og oprettelsen af NGC, hvor han forestiller sig, at NGC vil vaere medvirkende til et fremti-

digt bedre sundhedsvasen:

“Det valg vi stod med var, skal det [genanalyser] foregd ude pd de enkelte sygehuse, og skal folk gd ud
og kobe deres egne genomtests? Sd ville data flyde rundt i en ikke preedefineret strom uden en fornaden
sikkerhedsmodel, uden en mulighed for lagring, uden en mulighed for folgeforskning. Vi ville have alle
de etiske problemer ved gensekventering, men vi vil slet ikke have fdet nogle af fordelene. Det er jo nu
engang sdadan, at den her udvikling, den kommer. Der kommer til at blive lavet gensekventering pd dan-

ske patienter, og sa er det mere et sporgsmdl om, hvordan gor vi det bedst.” (HU, 26:48).

Henrik Ullum forestiller sig, at gensekventeringsteknologien vil vinde indpas 1 samfundet uanset, om
NGC etableres eller ej. Ullum forestiller sig en uenskelig fremtid, hvis genomcentret ikke bliver etable-
ret. S& forestiller han sig, at dataene vil blive opbevaret mindre sikkert, at der ikke kan forskes optimalt i
dataene, men at vi samtidig vil have de etiske problematikker, som vi star overfor i dag. Udtalelsen viser
ogsa, at Ullum ser det som uenskeligt, at genanalyser foregar pa de enkelte sygehuse, og at befolkningen
kaber private gentests. Vi ser derfor en gnskelig fremtid hos Ullum, hvor genanalyser foretages i ram-

merne af NGC, der sikrer struktur, datasikkerhed og mulighed for forskning.
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5.2.4 Forestillinger om samfundet

Det sidste omrade, vi vil pege pa som felleskendetegnende for eksperternes sociotekniske forestillinger,
handler om, hvilken betydning etableringen af NGC og udbredelsen af genanalyser vil fa for vores sam-
fund. Man kan argumentere for, at samtlige sociotekniske forestillinger langt hen ad vejen handler om
samfundet, hvad enten der er fokus pd sundhedsvaesenet, borgeren eller private virksomheder. Folgende
analyse vil dog fremhave sociotekniske forestillinger, der omhandler, hvilke indvirkninger genanalyser
vil have pa samfundet i mere bred forstand, og omvendt ogsa forestillinger om samfundets indflydelse
pa genanalyser. | felgende vil vi analysere pa ekspertudsagn, der omhandler en ’samfundskontrakt”
mellem stat og borger; ekspertudsagn, der omhandler, at gendata potentielt kan danne et statsligt sty-
ringsredskab; samt ekspertudsagn, der omhandler, at indsigt i gendata kan skabe et samfund, hvor bor-

gernes liv planlaegges fra fodslen af.

Flere af eksperterne giver udtryk for, at der eksisterer en form for kontrakt mellem stat og borger, hvor
det anses som forventeligt, at borgerne deler deres gendata med staten i bytte for offentlige sundheds-
ydelser. Vi mener, at denne kontrakt reekker ud over sundhedsvaesenet og passer under den bredere kate-
gori ’samfund’, da eksperternes udsagn om ”samfundskontrakten” vidner om, at de ser nogle mere gene-
relle strukturer og normativer i vores samfund. En af eksperterne, der udtaler sig herom, er Kirsten Ky-

vik:

"Det er blandt andet noget af det, vi skal drofte [i etisk udvalg] — om har man tillid nok til at indgd i sd-
dan en kontrakt med det danske samfund, forstdaet pa den made, at I far mine data, jeg far gratis be-
handling. Eller om man er sa bekymret for datasikkerhed, og synes det er vigtigt at holde dataene tcet,
sa man ikke vil veere med. Hvis der er rigtig mange danskere, som veelger den der bekymrede holdning
og teenker: "De skal sandelig ikke bruge mine data til noget som helst”, jamen sa kommer vi jo i det
problem, at vi far forskningsresultater, vi ikke kan regne med. Det betyder jo sd, at nar vores barn og
borneborn skal til at behandles for nogle af de sygdomme, som vi andre er blevet undersogt for, sd ved

vi slet ikke om de forskningsresultater, vi bruger, er gode nok.” (KK, 38:19).

Kyvik henviser i udsagnet til Etisk Udvalg for Personlig Medicin, hvor hun navner, at rddet skal drofte
danskernes tillid til sundhedsvesenet. I udsagnet er tillid til sundhedsvesenet et veesentligt omdrejnings-
punkt, da tillid er baerende for den kontrakt, som Kyvik mener eksisterer mellem borgerne og staten.
Kyviks udtalelse vidner om en normativ position, hvor hun mener, at borgere ber give data i bytte for

gratis behandling. Udsagnet viser en forhdbning om, at danskerne i fremtiden fortsat ensker at indga i
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denne kontrakt — hvis ikke kan konsekvensen i verste tilfeelde blive darligere behandling af vores bern
og bernebern pa grund af utilstreekkelige forskningsresultater. Sdledes vidner udsagnet bade om en on-
skelig fremtidig bygget pd en kontrakt mellem borger og stat, hvis forudsatning er tillid til staten, og en
uenskelig fremtidig, hvor manglende tillid betyder, at forskningen svaekkes og behandlingstilbuddene

bliver dérligere.

Vi ser pa tvars af ekspertinterviewene, at der er en delt kollektiv socioteknisk forestilling om, at borgere
ber stille deres gendata til rddighed for forskning for vores falles bedste. Morten Freil italesetter ligele-
des samfundskontrakten, hvor han udtaler, at det er 1 patienternes interesse, at fagprofessionelle far ind-

sigt 1 gendataene, fordi indsigten bruges til gavn for patienterne selv:

“"Udgangspunktet er, at vi har en samfundskontrakt. Nar vi deltager i behandling, sd kan data som ud-
gangspunkt bruges til andre formal. Og dataene bruges til gavn for patienter — det synes vi [Danske Pa-
tienter] er en god samfundskontrakt, man har.” (MF, 08:58).

Freil mener, at grundlaget for vores behandlingssystem er, at der mé forskes i data. Det ser han som af-
gorende og samfundsgavnligt. Freil udtaler dette i kontekst af et interview om NGC, og vi ser, at Freil
mener, at denne samfundskontrakt ogsd ber vare udgangspunktet for lagring af gendata. Desuden mener
Freil, at det kan vare svart for den almene borger at se, hvor afgerende det er for samfundet, at bor-

gerne stiller deres data til radighed:

“Forudscetningen for alle de keempe fremskridt vi har gjort i udviklingen af nye behandlingsformer i
Danmark — og grunden til at vi overhovedet kan lave de fremskridt — er fordi, vi har nogle rigtig gode
registre, hvor folks data ligger. Nar vi finder ud af, at der for eksempel er sammenhceng mellem natar-
bejde og udvikling af kreeft, sa er det fordi vi har brugt registre. Ndr vi finder ud af; at der er stor ulig-
hed i forekomsten af psykiske sygdomme i forbindelse med social status og uddannelse, og at man skal
lave scerlige indsatser, sd er det fordi, vi har registre. Men koblingen mellem forudscetningen for, at vi
kan lave alle de fremskridt i sundhedsveesenet, og at hver enkelt bliver nadt til at levere sin data, den er

sveerere at forstda.” (MF, 24:28).
Citatet viser en forestilling om, at fremskridt i sundhedsvaesenet sker pa baggrund af forskning, og at det

er afgarende for god forskning, at forskerne har adgang til de danske registre. Implicit ser vi en forestil-

ling om, at NGC vil vare et register, der kan bidrage yderligere til keempe fremskridt i udviklingen af
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nye behandlingsformer. Vi ser, at Freil mener, at der findes en samfundskontrakt, da han udtaler, at man

som borger er nodt til at levere sin data for, at vi som samfund kan opna disse fremskridt.

I kontrast til forestillingen om, at vi som samfund kan opna positive effekter med en central opbevaring
af borgernes gendata, star Anders Kjerulff. Kyvik og Freil ser det begge som vigtigt og gavnligt, at for-
skere far adgang til dataene i det fremtidige NGC. I den forbindelse italesztter Kjerulff en kraftig be-
kymring vedrerende forskning i gendata, hvor han mener, at jo mere indsigt forskere og samfund fér i

gendata, des storre chance er der for, at vi skaber et uonsket samfund:

"Et andet sted, hvor der opstar massive problemer, er, at der er forskere, der pdstdr, at man allerede i
fostertilstand kan forudsige mulig intelligens. Det vil sige, at man kan forestille sig et Aldous Huxley
‘Fagre nye verden’-samfund, hvor der lige sa snart man er undfanget ligger en plan for, om det fx kan
betale sig at sende vedkommende pad universitetet, hvis personen ikke har potentiale til at udvikle et in-
tellekt, der er over et vist niveau. Derfor er der ingen grund til at spilde tid pd at sende den person pd et
universitet. Sd kan vi lige sd godt med det samme putte folk ind i nogle roller. Det er det, jeg kalder et
videnskabeligt diktatur, og det er det, vi risikerer at beveege os ind i. En verden hvor vi med videnskaben
i handen pdstar, at vi gor det for alles bedste. Og nar nu vi ved de her ting [indsigt i generne], sa er vi
nadt til at reagere pd dem. Og dér tror jeg, at den bedste beskyttelse vil veere at sorge for, at vi ikke ved
det.” (AK, 06:54).

Kjerulffs udsagn indeholder en dystopisk forestilling, som han beskriver som et videnskabeligt diktatur,
der indeberer, at samfundet kan indrettes pd baggrund af indsigt i generne. Kjerulff forestiller sig et
samfund, hvor der ikke er lige muligheder for alle. Mulighederne vil i stedet vare afgjort af folks gener,
og staten vil kunne vurdere, hvem der ikke skal spildes ressourcer pa. Kjerulffs reference til Huxleys
fremtidsroman tegner eksplicit rammerne for dystopien, som vi kan ende 1, hvis vi ikke teenker os om.
Hertil forestiller Kjerulff sig, at maden vi bedst undgar at ende 1 dystopien er, at samfundet slet ikke fir
indsigt i folks gener. Kjaerulffs sociotekniske forestilling stir som staerkt uenskelig og bygges bade pa
de teknologiske muligheder genanalyser har, men ogsa de menneskelige strukturer, der omgiver tekno-
logien — fx at vi i dag kender til, hvilke gener der koder for intelligens. Det understreger, hvordan copro-
duction gor sig geldende for sociotekniske forestillinger — de skabes i samspil mellem teknologi og

samfund.
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Thomas Ploug forestiller sig ligeledes en mulig fremtid, om end mindre dystopisk, hvor samfundet ind-
rettes pa baggrund af gendata, og hvor der tilbydes sociale ydelser til borgerne pa baggrund af, hvilke

borgere der har mest brug for ydelserne:

“Der er en sneever forskningsmcessig dagsorden — bedre diagnostik, bedre behandling. Men der er jo
ingen tvivl om, at der er big data alle vegne i de her dr, og disse data [gendata] er jo anvendelige i en
hel masse samfundsmeessige sammenheenge. (...). De er relevante i forhold til prioriteringer i sundheds-
veesenet og relevante for tilstodende sektorer, fx den sociale sektor (...) Og det er jo dybt relevant, at
kunne forudsige noget om folks sygdomme, for sd kan vi jo ogsd sige noget om, hvordan folk kommer til

at belaste samfundet.” (TP, 21:23).

I udtalelsen ser vi, at Ploug italesatter, hvad han betragter som en kollektiv forstaelse om, at big data er
gavnligt i mange samfundsmessige henseender, hvorfor big data i stadig stigende grad indtenkes i ma-
den, vi indretter samfundet pa. Citatet viser en forestilling om, at genetisk data har relevans for andre
offentlige sektorer end sundhedsvasenet, selvom den egentlige dagsorden med NGC er forskning i
bedre behandling og diagnostik. Pa den baggrund forestiller Ploug sig, at genetisk data kan abne for
handlemuligheder for en segmentering af befolkningen ved at forudsige, hvem der kommer til at belaste
samfundet. Ploug forestiller sig bade, at denne méde at indrette samfundet pa kan forme en enskelig og

uenskelig fremtid:

"Vi kan ende et veeldig godt sted i den forstand, at det er vigtigt, at samfundet kan tage sig af dig — og
nar den her data samles, sa kan samfundet bedst tage sig af dig i fremtiden. Sd vil vi gore en masse for
dem, vi kan forudsige, kommer pd overforselsindkomst, hvor vi vil sikre, at de kan holde lcengst muligt
pd arbejdsmarkedet — vi sorger for hjeelp i hjemmet og til born osv. Og sd vi kan jo ende et rigtig smukt
sted... Men vi kan ogsd ende et meget skidt sted. Vi kan jo ende der, hvor vi siger: "Okay du holder ikke
leenge, og derfor skal du ikke have SU til en lcengerevarende uddannelse”, for det er set fra statens syns-
punkt en darlig investering. (...) Det her kan jo forekomme at veere en fuldsteendig vanvittig tanke, men
den er jo ikke mere vanvittig end, at der hele tiden kommer forslag om brugerbetaling det ene og det an-

det sted.” (TP, 21:53).

I ovenstaende forestiller Ploug sig et utopisk og dystopisk samfund, hvor der en harfin greense mellem
brug og misbrug af gendata. I modsatning til Kjerulff forestiller Ploug sig ogsé, at en samfundsmaessig
indretning pa baggrund af gendata kan vaere gavnlig, hvis indretningen sker i en solidarisk and, hvor det

primert handler om at tildele ydelser, der hjelper borgeren frem for at fratage ydelser. Et faellestraek i
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Plougs og Kjarulffs sociotekniske forestillinger er, at borgerne i1 de dystopiske samfund anses som gode
eller darlige investeringer. Begge eksperter taler om et uonskeligt fremtidsscenarie, hvor staten foreta-
ger en gkonomisk vurdering af borgerne. Kjerulff kalder forestillingen for et videnskabeligt diktatur, og
Ploug kalder det et meget skidt sted at ende. For Ploug er fremtidsscenariet ikke en vanvittig tanke, da
han ser, at der i stadig stigende grad kommer brugerbetaling i samfundet. Ploug spejler pa den made sin

forestilling i det samfund, vi har 1 dag og trekker fortiden med i sin forestilling om en potentiel fremtid.

I ovenstaende udsagn finder vi ligeledes en forestilling om, hvad Ploug anser som enskeligt. Han beskri-
ver, at vi kan ende et meget smukt sted, hvis gendata bruges som styringsredskab i solidarisk &nd, hvis
der tages hand om de svageste, og hvis midler og ressourcer fordeles til dem, der har mest brug for det.
Plougs forestilling kommer til udtryk ud fra en normativ forstielse om, at borgere ber behandles efter
behov — ikke efter indkomst eller lignende. Han italesatter selv denne forstielse som udbredt i Dan-

mark:

Vi risikerer, at solidariteten bliver yderligere stratificeret. Det er jo et problem, hvis man synes, at
stratificering af solidaritet er et problem. Det er der nogen, der ikke gor. Det skal dog siges, at der i
Danmark altid har veeret politisk enighed om, at man ikke vil have stratificering i sundhedsveesenet. Vi
behandler efter behov — ikke efter, hvor meget borgerne bidrager og betaler i skat. Vi behandler heller
ikke efter, hvor meget markedskreefterne siger, at borgerne er veerd. Der er i stedet en fri og lige ad-

gang.” (TP, 25:54).

Ploug mener, at en solidarisk tankegang er fundamentet for sundhedsydelser i det danske samfund, og
det er dét fundament, han bygger sin egen sociotekniske forestilling pa. Dog ser vi, at Ploug ikke ned-
vendigyvis anser sin forestilling om en enskelige fremtid som realistisk. Et andet udsagn viser, at Ploug
haber, at god etik vil veere udgangspunktet for vores fremtidige omgang med gendata i NGC, men at han

ikke forestiller sig, at det er realistisk:

“Good ethics is good business — men det er jo desveerre ikke altid tilfeeldet... At have god etik pa det her
omrdde, er jo desveerre noget, som tager tid og som koster penge, og som er med risiko for, at man ikke

kan lave al den forskning man gerne vil lave.” (TP, 08:38).
Uddraget vidner om en enskelig fremtid, hvor etik prioriteres gkonomisk, men ogsa en tilkendegivelse

af, at det ikke nedvendigvis er profitabelt. Underliggende er der altsd en forestilling om, at det ikke er

serlig sandsynligt, at good ethics prioriteres i etableringen af NGC.
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Vi ser ogsa, at Kjerulff geor sig forestillinger om, at solidariteten potentielt kan sattes pa spil med det
fremtidige genomcenter: Vi vil have mere eller mindre ret til en ydelse eller en sanktion ud fra en indi-
vidualisering af vores data, som i sidste instans er undergravende for idéen om, at vi har et samfund,
hvor folk har nogle feelles rettigheder, fordi de har betalt skat (...) En genomsekventering vil ogsd
komme til at betyde meget for, hvad du har ret til, og hvad du kan fa.” (AK, 23:52).

Citatet viser, at Kjeerulff forestiller sig, at vi som konsekvens af lagring af gendata kan opleve samme
form for stratificering af solidariteten, som Ploug forestiller sig. Her forestiller Kjerulff sig, at vores
muligheder kan blive begranset ved indsigt i gendata, fordi man sé kan regne pa, hvem der har ret til
hvilke ydelser. Det finder Kjaerulff undergravende for idéen om, at vi har et samfund med feelles ret-
tigheder, og det viser, at Kjeerulff traekker pa samme kollektive forstaelse som Ploug om, at det danske
samfund bygger pé solidaritet, hvor borgerne har lige rettighed og ber modtage behandling i sundheds-

vasenet efter behov.

De hidtidige fremhavede udsagn fra Kjaerulff viser en rekke dystopiske forestillinger om fremtiden.

Dog gor Kjerulff sig ogsa forestillinger om en fremtid, som han ensker, at vi skal arbejde os hen imod:

I det gode Danmark er vores politikere kommet til fornuft. Der er informeret samtykke og danskerne
md selv bestemme. Der ser jeg et Danmark, hvor der er bedre forskning, og hvor jeg mdske kan fa per-
sonlig medicin. Hvor tingene stort set korer, som de har gjort hidtil, men bare med bedre forskning og
bedre behandling, og hvor jeg kan sige: Jeg vil gerne vide det hele, og jeg vil gerne stille alle mine data
til radighed — men det er mit eget valg, og jeg kan til enhver tid treekke mit samtykke tilbage.” (AK:
56:35).

Forestillingen viser, at Kjerulff forestiller sig et godt Danmark, hvor NGC er etableret, og genanalyser
tilbydes som behandling i sundhedsvasenet. Til trods for Kjaerulffs bekymring om et videnskabeligt dik-
tatur og stratificering af sundhedsydelser, forestiller han sig stadig et enskeligt samfund, hvor han mda-
ske kan fa personlig medicin. Dog vidner forestillingen om, at det skal vaere borgerens eget valg at blive
gensekventeret, og det fremhaves, at man selv ber bestemme, hvorvidt ens genetiske data skal lagres.
Udsagnet vidner ikke om, hvorvidt NGC er en del af det fremtidige enskelige samfund — men vi har tid-
ligere fremhavet, hvordan Kjaerulff forestiller sig en fremtid, hvor tingene korer som de hidtil har gjort,
og ovenstaende forhabning om, at politikerne kommer til fornuft, tyder pa, at Kjerulff ensker, at genan-

alyser fortsat foretages lokalt pa hospitaler, og at gendataene ikke bliver lagret ét centralt sted.
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5.3 Opsamlende diskussion:

Hvilke faellestraek og affordances kan ses pa tvaers
af eksperternes sociotekniske forestillinger?

I ovenstaende analyse har vi har undersegt, hvilke sociotekniske forestillinger der kommer til udtryk pé
tvaers af seks interviews med eksperter, der alle har en indgaende viden om etableringen af NGC og ud-
bredelsen af genanalyser. Pa baggrund af analysen vil vi nu samle op og diskutere, hvilke fellestraek vi
ser pa tvaers af udsagnene. Det gor vi for at se, hvilke kollektive forstaelser der kan siges at eksistere
blandt eksperterne, og som eksperterne traekker pa i deres sociotekniske forestillinger. Desuden vil vi
argumentere for, at de sociotekniske forestillinger bygger pé en reekke affordances, som eksperterne tol-
ker ved gensekventeringsteknologien. Derfor vil vi ogsa diskutere, hvilke affordances der ligger til

grund for eksperternes forestillinger.

Det mest grundleggende fellestraek pa tvers af ekspertudsagnene er, at alle eksperter forestiller sig, at
genanalyser kan gavne sundheden i Danmark og skabe bedre forebyggelse, diagnostik og behandling. Vi
ser desuden, at eksperterne deler en kollektiv forestilling om, at genanalyser ber foretages i sundheds-
vasenet, da alle eksperter forestiller sig, at genanalyser tilbudt af private virksomheder er mere tvivlra-
dige end genanalyser foretaget i det offentlige sundhedsvaesen. Det er primaert pa grund af forestillingen
om, at private virksomheder ikke tilbyder ordentlig rddgivning eller en sikker struktur for lagring af gen-

dataene.

Overordnet ser vi ogsé en delt forestilling om, at genanalyser bedst foretages i regi af NGC. Dog vagter
eksperterne forskellige ting: De fire sundhedsfaglige eksperter vaegter, at gendataene skal vare tilgaen-
gelige for leeger og forskere. En ekspert vaegter etik og forestiller sig et genomcenter, hvor etik er grund-
elementet for beslutninger om gendata, ogsa selvom det kan begraense mulighederne for forskning. Her
onsker eksperten sig et genomcenter, hvor borgerbeskyttelse er i centrum, og hvor borgerne har kontrol
over, hvad deres gendata anvendes til. Kun en ud af de seks eksperter er imod NGC. Eksperten forestil-
ler sig en fremtid, hvor tingene korer som de hidtil har gjort, hvilket vidner om et enske om, at genana-

lyser foretages lokalt pa hospitalerne, og at gendata ikke lagres i et centralt register.

Analysen viser desuden forestillinger blandt de fire sundhedsfaglige eksperter, der omhandler endrede

praksisser i sundhedsvasenet. Her ser vi en konsensus om, at s&rligt forebyggelse vil vaere et omrade,
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hvor genanalyser 1 fremtiden kan @ndre praksisser i sundhedsvasenet. Sundhedseksperterne forestiller

sig alle, at sygdomme i hgjere grad kan forebygges pd baggrund af genetisk information.

I forleengelse af vores anden delanalyse finder vi det desuden interessant at se pa, hvilke affordances ek-
sperterne tillegger gensekventeringsteknologien. Det er interessant, fordi affordances 1 hej grad ma si-
ges at ligge til grund for de sociotekniske forestillinger, og affordanceperspektivet kan give en yderli-

gere dimension til forstaelsen for, hvorfor eksperterne forestiller sig forskellige udfald.

Vi ser, at de sundhedsfaglige eksperter er praeget af den institution, de indgér i, hvor teknologiens hand-
lemuligheder for personlig medicin ligger til grund for mange af eksperternes forestillinger om, hvad
fremtiden vil bringe. Interviewene vidner om, at sundhedseksperterne ser en enskelig fremtid, hvor
bedre behandling og praeciseret medicin er malet, og hvor man forestiller sig mader, hvorpé vi som sam-

fund kan arbejde imod dette.

Derudover ser vi, at alle eksperter traeekker pa samkorsel af sundhedsdata som affordance i deres forestil-
linger om fremtiden. I mediebilledet s vi, at denne affordance blev tolket vidt forskelligt og knytter an
til bade overvagning og personlig medicin. Ligeledes er det ogsé forskelligt, hvad eksperterne forestiller
sig at samkersel af sundhedsdata kan betyde for genanalysers pavirkning pé det fremtidige samfund.
Sundhedseksperterne forestiller sig i udpraget grad, at lagring af gendata i NGC og samkersel med an-
dre registre kan give bidrage til fremskridt inden for forskning i personlig medicin. Derudover udtrykker
en ekspert forhabninger om, at samfundet vil begranse nogle af mulighederne for forskning og i stedet
fokusere pé borgerbeskyttelse. En anden ekspert forestiller sig, at samkorsel af sundhedsdata kan give

anledning til eget overvdagning.

Det er interessant, at flere af affordancene fra forste delanalyse danner udgangspunkt for eksperternes
forestillinger om fremtiden. Det peger p4, at de affordances vi fandt i mediebilledet ogsé er geldende
for tolkninger af teknologien blandt akterer uden for medierne. P4 baggrund af anden delanalyse ser vi
desuden to nye affordances komme til udtryk. Disse to nye affordances tager udgangspunkt i den samme

materialitet som i mediebilledet, nemlig gendata.

Den forste affordance, vi ser fremkomme i ekspertudsagnene, er, at gendata giver handlemuligheder for
segmentering af borgere. Denne affordance tillegges af to eksperter. Her forestiller den ene ekspert sig
et dystopisk samfund, hvor staten kan overvage og i verste fald segmentere borgerne pa baggrund af

intelligens. Saledes er denne nye affordance staerkt knyttet til bade affordances som overvagning og
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misbrug af gendataene. Den anden ekspert forestiller sig bade et utopisk og dystopisk samfund med ud-
gangspunkt i teknologiens handlemuligheder for segmentering af borgere. 1 utopien vil staten tildele so-
ciale ydelser i solidaritetens &nd, og i dystopien vil staten anse borgerne som gkonomiske investeringer

og stratificere velfaerdstilbuddene.

Den anden affordance, vi ser fremkomme i ekspertudsagnene, er, at gendata giver handlemuligheder for
en medikalisering af borgerne. Denne affordance ser vi komme til udtryk i et udsagn hos en enkelt ek-
spert, hvor vedkommende tilleegger teknologien affordancen i en forestilling om, at genanalyser kan
give anledning til, at borgere og patienter potentielt betragter sig selv i lyset af indsigt 1 deres gener. Her
kan borgerne komme til at se sig selv som mere eller mindre syge mennesker. I denne forestilling tilleeg-
ges gendata ogsa muligheden for at kunne fremprovokere sygdom hos en person. Forestillingen bygger
pa en overbevisning om, at personer med sygdomsangst er mere tilbgjelige til at blive syge, hvis de ken-

der til deres sygdomsrisiko.

Overordnet kan vi sige om anden delanalyse, at eksperterne taler ud fra forskellige faglige positioner,
hvor vi peger pa, at deres forestillinger bygger pa en rekke normativer og institutionaliserede tanke-
gange. I den forbindelse finder vi det veesentligt at neevne, at det ikke er givet, at alle personer inden for
samme institution vil dele samme sociotekniske forestillinger eller have den samme tolkning af teknolo-
gien. Analysen viser flere ligheder og kollektive opfattelser blandt de sundhedsfaglige eksperter, hvilket
kan foranledige os til at tro, at det er ”sddan man tenker” i sundhedsinstitutionen, men vi ved, at analy-
sen er athengig af de eksperter, vi har valgt at interviewe. Analysen af mediedebatten viste os fx, at
nogle akterer inden for sundhedsinstitutionen tolker mere kritisk pa anvendelsen af genanalyser og lag-
ring af gendata, hvorfor de fire sundhedseksperters kollektive forstdelser ikke kan siges at vaere alment

gxldende.
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Diskussion



6. Diskussion:

Hvordan sikres borgernes tillid til
sundhedsvaesenet?

Béde vores affordanceanalyse og analysen af ekspertudsagn viser, at der i nogen grad eksisterer en pola-
riseret debat. Vi ser, at nogle akterer har store forventninger til genanalyser og forhdbninger om, at gen-
sekventeringsteknologien pa sigt vil revolutionere sundhedsvesenet, og vi ser, at andre akterer forholder
sig skeptisk til teknologien og frygter et segmenteret overvdgningssamfund. Forestillingerne om NGC
og genanalyser runger hejt 1 hver deres ende, og vi argumenterer for, at akterernes udsagn er dagsorden-

settende og kan have performativ effekt pa den offentlige mening.

I bade mediebillede og ekspertinterviews navnes det af aktorer, at et grundelement i det danske sam-
fund er vores tillid til sundhedsvesenet. Tilliden til staten er fundamentet for mange af vores velfards-
ydelser, og i sundhedsvasenet kommer tilliden tydeligt til udtryk, nar vi laegger vores liv 1 l&egernes
hander og stoler pa, at legerne foretager den bedste behandling. I ekspertinterviewene fremhaves fx, at
det kraever tillid til staten at donere sit genetiske data som en del af den samfundskontrakt, som flere ek-
sperter mener eksisterer (KK, 38:19). Det fremhaves ogsé, at en manglende tillid kan skabe darligere

data, fordi feerre personer vil indgé i NGC, hvilket kan resultere i darligere forskning (AK, 20:08).

I den Nationale strategi for Personlig Medicin laegges der op til, at NGC etableres, og at der derefter
narmest per automatik vil blive sendt data til centret. En veesentlig betragtning er i den sammenhang, at
det kraever tillid til sundhedsvesenet at lade sine gendata lagre i centret. Vi ser bl.a. den polariserede
mediedebat som et udtryk for, at tillid til sundhedsvaesenet ikke automatisk er givet, da flere akterer stil-

ler sig kritisk over for lagring og brug af gendata.

Derfor vil vi i dette afsnit diskutere, hvordan tilliden til NGC og sundhedsvesenet kan vare udsat, og
hvordan vi pa baggrund af vores analyse ser, at der kan settes ind for at sikre tillid. Afsattet for diskus-
sionen er et eksempel p4, at tillid ikke er givet, og at tillid til sundhedsvesenet kan forsvinde — nemlig
eksemplet om den omstridte HPV-vaccine, hvor sterkt polariserede meninger om vaccinens bivirknin-

ger beted, at en stor andel kvinder begyndte at fraveelge vaccinen. P4 baggrund af eksemplet vil vi
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diskutere, om det samme kan ske for NGC, og vi vil komme med en raekke handlingsanvisninger til,
hvordan Sundheds- og Aldreministeriet og NGC fremadrettet kan arbejde med at styrke tilliden hos bor-

gere og patienter.

6.1 HPV-krisen som case

Det var et videnskabeligt gennembrud 1 kampen mod livmoderhalskraft, da en vaccine mod HPV-virus
blev en realitet i 2005 (Ritzau (A), 2005). Vaccinen beskytter mod den virus, der er skyld i de fleste til-
feelde af livmoderhalskraft, og vaccinen blev derfor hurtigt debt “kraeftvaccinen” i takt med, at overskif-
ter som "Kreeftvaccine pad vej til Danmark” (Ritzau (B), 2006) og "Kreeftvaccine betyder 100 feerre
dodsfald om aret” (Politiken (F), 2007) fandt deres vej gennem mediebilledet.

HPV-vaccinen skulle dog vise sig at blive omstridt, da flere piger stod frem i medierne og fortalte, at de
mistenkte, at de var blevet kronisk syge pa grund af vaccinen. Det kulminerede saerligt med TV2-doku-
mentaren “De Vaccinerede Piger” 1 2015, hvor ogsa to laeger fortalte, at de mistaenkte vaccinen for at
veaere drsag til sjeldne og alvorlige bivirkninger hos deres tidligere vaccinerede patienter (TV 2 (B),
2017). Under et ar efter dokumentaren var antallet af unge piger, der modtog vaccinationen, faldet med
over 100 procent (Politiken (G), 2018), hvilket flere medier og Statens Serum Institut har ansldet som en
folge af den dérlige omtale af vaccinen (SSI (A), 2019). Foraldre var simpelthen blevet bange for at
lade deres detre vaccinere (TV 2 (B), 2017).

En sammenhang mellem vaccinen og de symptomer, pigerne havde, har aldrig kunne pévises, og i dag
er der bred enighed blandt laegefaglige om, at vaccinen er sikker (SSI (B), 2019). Det er imidlertid vaerd
at bide merke 1, at det ikke er givet, at befolkningen tager imod et vaccinationstilbud, selvom det anbe-
fales af sundhedsvaesenet. Endvidere er det vaerd at bemarke, at medierne kan have en performativ virk-
ning, hvor negativ omtale kan pavirke en fzlles konsensus om, hvorvidt et medicinsk tilbud anses som
vaerende godt eller skidt. Endelig er det vaerd at bide merke 1, at tilliden til sundhedsvasenet potentielt
er blevet udfordret af HPV-krisen. Selvom kurven i dag er vendt, og at der i 2018 var flere piger, der
modtog vaccinen end for krisen (Politiken (G), 2018), ser vi stadig eksempler pa foreldre, der fravaelger
vaccinationsprogrammer, som fx maslinger (DR, 2017). Vi kan kun gisne om, hvorvidt disse foreldre
er blevet pavirket af sager som HPV-krisen. Men det vidner om, at nogle foreldre fraveelger sundheds-
styrelsens anbefalinger om vaccinationsprogrammer, og at det kan ses som et udtryk for manglende til-

lid.
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Spejler vi casen om HPV-krisen 1 NGC, ser vi, at det ikke er givet, at folk vil lade sig gensekventere og
indga i NGC til trods for, at det er den sundhedsfaglige anbefaling. HPV-krisen viser, at bdde medier og
eksperter kan have en performativ virkning, der har afgerende indflydelse pa borgernes tillid til sund-
hedsvasenet. Casen viser os, at befolkningen tager stilling og bliver pavirket. Dermed er borgerne ogsé
med til at danne rammerne for genomcentret. Borgerne velger aktivt, om de vil tillade, at deres geneti-
ske data bruges til forskning, og om de overhovedet ensker at blive gensekventeret og indgd 1 en centra-
liseret gendatabase. Det efterlader os med et klart indtryk af, at borgere, meningsdannere, eksperter og

medier har indflydelse pa, hvordan teknologien vil blive implementeret og bruges i samfundet.

6.2 Handlingsanvisninger

Pé tvaers af mediebilledet og ekspertinterviews ser vi, at der i udpraget grad er konsensus om, at NGC
skal etableres, og at der skal foretages genanalyser i det danske sundhedsvasen. Samtidig viser HPV-
casen, at tillid til sundhedsvasenet er afgerende for, at genanalyser bliver velimplementeret og anvendt
af bade leger og befolkning. Derfor vil vi i folgende afsnit diskutere tre handlingsanvisninger, som vi

ser relevante pa baggrund af vores analyser.

Pa baggrund af HPV-krisen udtalte Seren Brostrem, direktor for Sundhedsstyrelsen, at styrelsen begik

en rekke fejl 1 forbindelse med sagen:

Vi skal ikke som Sundhedsstyrelse og lcegestand tro, at vi har en autoritet, der gor, at man automatisk
Iytter til os. Det skal vi hele tiden arbejde for at gore os fortjent til, og vi skal aldrig efterstreebe, at fa et
autoritetsmonopol. Vi lever i en ny tid, hvor der er mange forskellige stemmer, og folk soger viden
mange steder, og det skal vi navigere i. Vi skal veere meget mere proaktive og dagsordenscettende, ndar

sddan noget som dette rammer os.” (Sundhedspolitisk Tidsskrift, 2018).

Vi veelger at fremhave Brostrems citat, da vi finder hans refleksioner relevante for NGC og i forbin-
delse med eventuelle fremtidige mediedebatter om genomcentret. Brostram betegner den tid, vi lever i
som en ny tid, hvor der er mange stemmer og mange steder at sege viden. Vi tolker citatet som et udtryk
for, at der let kan opsta tvivlrddighed hos borgere og patienter, da en mediesag hurtigt kan eskalere, nér
der er mange holdninger til, hvad der betragtes som gavnligt eller skadeligt. Det kan vare sveart at navi-
gere 1, og den potentielle tvivlradighed viser, at tillid til offentlige instanser som NGC ikke er givet.

Uanset om man er for eller imod NGC, ser vi det som uegnskeligt at tilliden til sundhedsvasenet
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mindskes. Folgende vil derfor vere vores indspark til, hvordan Sundheds- og Aldreministeriet og NGC

aktivt kan arbejde med at styrke tilliden til sundhedsvasenet i lyset af den polariserede debat.

6.2.1 Tillid kan styrkes gennem medbestemmelse om brug af data

Pa baggrund af vores analyser ser vi, at akterer og eksperter tolker forskelligt pd, hvordan gendata bedst
bruges i vores sundhedsvasen. Samlet viser vores analyse, at det nogle akterer ser som brug af gendata,
opfatter andre akterer som misbrug. Vores analyse viser dog ogsa, at alle akterer ser samfundsgavnlige
aspekter ved anvendelsen af genanalyser, og langt de fleste tilslutter sig en centralisering af gendata i

NGC.

Vi ser et fokus pa data og en stillingstagen til, hvorvidt data bruges rigtig eller forkert, vere afgerende i
forbindelse med at samfundet i stadig stigende grad dataficeres. Data voksede fire gange hurtigere end
verdensgkonomien 1 2013, og computeres databehandlingsstyrke ni gange hurtigere (Mayer-
Schonberger & Cukier, 2013, s. 9). Det understreger omfanget af den globale dataficering, og det kom-
mer ogsa til udtryk i det danske sundhedsvasen. Klaus Hayer peger pa det, han betegner som det datain-
tensive sundhedsvasen, og han argumenterer for, at sundhedsvaesenet i takt med dataintensiveringen
glemmer at s@tte spergsmalstegn ved, hvordan dataene indsamles og behandles (Hayer, 2019, s. 70). Vi
ser dataficeringen af vores samfund som en stadig stigende tendens, hvor eksperter og befolkning ogsa i

stigende grad diskuterer og stiller sig kritiske over for maden, hvorpé vi som samfund handterer data.

P& den baggrund vil vi anbefale, at der prioriteres nogle indsatser, hvor det i hgjere grad selv bliver op
til den enkelte borger, hvordan vedkommendes data anvendes. Som eksempel vil vi treekke pa stillingta-
gen til organdonation, der er et omrade inden for sundhedsvasenet, hvor borgerne selv bestemmer og
tager stilling til, om de vil lade deres krop donere 1 tilfzelde af dedsfald. Selvom der er forskel pé at do-
nere sine kropsdele til andre mennesker og at tilbyde sine dna-data til staten og forskning, s& har de to

eksempler det tilfzlles, at en stillingtagen indebarer flere etiske dilemmaer.

Sundhedsstyrelsen og Dansk Center for Organdonation har over en arraekke, via kampagner og informa-
tionsindsatser, bedt folk om at tage stilling til, hvorvidt de ensker at lade deres organer donere. Indsat-
serne kunne forventes at fa folk til at tage afstand fra organdonation, da folk mindes om, at de en dag
skal bort herfra, og man beder dem traeffe en beslutning, der rummer mange svare spergsmal. Dog be-
tragter Dansk Center for Organdonation indsatserne som vellykkede, da stadig flere danskere tager stil-

ling til, hvorvidt de ensker at donere deres organer (Dansk Center for Organdonation, 2019). En vigtig
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pointe i forhold til eksemplet er, at mals@tningen med indsatserne er, at fi folk til at tage stilling, og sta-
tistikker fra Dansk Center for Organdonation viser, at folk rent faktisk velger at blive donorer, néar de
tager stilling. For os illustrerer eksemplet, at borgere gerne vil tage stilling og ikke nedvendigvis er afvi-

sende, nar de inddrages i svaere spergsmal — tveertimod.

Eksemplet med organdonation kan indikere, at borgere og patienter formentlig ogsa ensker at tage stil-
ling 1 forhold til svaere spergsmal om, hvordan dna-data opbevares og anvendes, sdfremt de far mulig-
hed for det. P4 nuvarende tidspunkt er der blandt akterer mange diskussioner om, hvordan processen
for lagring af gendata i NGC skal vere. Skal dataene automatisk lagres i NGC og veere tilgengelig for
forskning, eller skal patienterne derimod aktivt tage stilling og sige “ja” til lagring? Skal patienter kunne
afgere, hvad dataene bruges til pd detaljeniveau, eller er det nok, at man ved, at datene bruges til forsk-
ning i mere bred forstand? Eller skal udgangspunktet vaere, at dataene slet ikke lagres i genomcentret?
Disse spergsmal diskuteres ofte med forskning, udvikling af medicin og borgernes ret til privatliv for
gje. Vi vil argumentere for, at hvis man stiller spergsmélene i lyset af at opna tillid til det danske sund-
hedsvasen, er det afgerende, at borgerne far indsigt i, hvad dataene bruges til og far medbestemmelse
over, hvordan dataene bruges. Vi mener, at det vil vaere med til at styrke tilliden til sundhedsvasenet, og
at det formentligt vil have positive afsmittende effekter pa de evrige mal, Sundheds- og ZAldreministe-
riet har med NGC. Som Klaus Hoyer fremhaver, s kan patienternes stemme og verdier blive overheort 1
det dataintensive sundhedsvasen. Derfor mener vi, at det er afgerende, at patienterne far fuld indsigt og

raderet over deres gendata 1 det fremtidige NGC.

6.2.2 Tillid kan styrkes gennem en synlig position

Vores affordanceanalyse viser, at der findes mange forskelligartede tolkninger af gensekventeringstek-
nologien. Vi ser, at aktererne har mange af de samme tolkninger af, hvad man materielt set kan bruge
gendata til, men er uenige i tolkningen af, hvordan man ber bruge gendata. Dette ser vi som essensen af
den polariserede debat. En polarisering vi vil argumentere for kan have tillidssvaekkende effekter, lige-
som vi sa det med HPV-krisen. I den forbindelse mener vi, at det er vaesentligt, at NGC aktivt bidrager
til at bygge bro mellem de to optegnede poler, hvor primeert datahab og datafrygt er dominerende. Det
kraever, at NGC melder sig ind i debatten.

Vi mener ikke nedvendigvis, at NGC skal bringe staerkt veerdiladede artikler. Vi mener snarere, at der

ber skabes nogle andre nuancer i det polariserede mediebillede. Her er det afgerende, at NGC italesatter

flere vinkler pa brugen af genetisk data og imgdekommer etiske sporgsmél og bekymringer. Valger
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NGC en tilgang til debatten, hvor centret udelukkende har fokus pa sundhedsudviklende muligheder og
ikke italesetter de etiske udfordringer, vil vi argumentere for, at NGC bidrager til en yderligere polarise-
ringen af debatten. Vi ser, at vores anbefaling om, at NGC melder sig ind i debatten, bliver styrket af, at
flere eksperter ytrer lignende onsker. Et eksempel er Henrik Ullum, der papeger, at medierne har varet

praget af ekkokamre:

“Det er ogsd mit onske, at vi far en god dialog mellem eksperter og borgere, og eksperter og skeptikere
lobende. (...) Fra eksperter og forskningssiden skabes dialogen nok bedst ved, at vi gar ud og informe-
rer bredt om, hvad det er, vi laver, de resultater vi opndr — og forteeller det, selvom vi ser sveere dilem-
maer. (...) Den kritiske stemme har sit eget liv, men de to poler har brug for at modes. Det er ligesom sd
mange andre samfundsdebatter, at der er en tendens til ekkokamre. Du kan godt finde nogle Facebook-
grupper, hvor tonen bliver rigtig skinger over for brug af sundhedsdata. Du kan tilsvarende finde nogle
forskere, der har deres eget ekkokammer, hvor vi kun ser mulighederne og teenker: Vi skal da bare

kore derudaf”. Men der er brug for, at de mades, og at det ikke bliver for dikotomisk.” (HU, 18:57).

Citatet vidner om, at Ullum ser en kloft i mediedebatten mellem sundhedseksperter og skeptikere. Ul-
lum mener, at forskere og sundhedseksperter skal turde ga ind i en usikker debat, hvor hverken den kriti-
ske eller positive stemme har mere eller mindre berettigelse. Ullums udtalelse viser, at genanalyser bade

rummer positive og negative sider, og han mener, at den gode dialog skabes, nar begge sider belyses.

6.2.3 Tillid kan styrkes gennem en revidering af radgivende udvalg

Sidst vil vi argumentere for, at tilliden til sundhedsveasenet potentielt kan styrkes, hvis beslutninger om

lagring af gendata i NGC baseres pé et nuanceret grundlag med forskellige faglige perspektiver. Under-

vejs 1 specialeprocessen har vi bemeerket, at samtlige rddgivende udvalg under den Nationale strategi for
Personlig Medicin primert udgeres af sundhedsfaglige eksperter samt fi borgere og patienter. De radgi-
vende udvalg omfatter bestyrelsen, et forsknings- og infrastrukturudvalg, et patient- og borgerudvalg, et
etisk udvalg og et International Advisory Board. Vi undrer os over, at de rddgivende udvalg ikke er bre-
dere fagligt repraesenteret, da vores analyse viser, at debatten ikke blot rummer sundhedsfaglige sporgs-

mal, men ogsd vigtige teknologiske og etiske diskussioner om behandling af data.
I vores anden delanalyse ser vi, hvor stor indflydelse kollektive forstaelser og institutionelle tankegange

har pé dannelsen af forestillinger om fremtiden. Derfor mener vi ogsé at muligheden for, at der opstar

ekkokamre er storre, ndr langt de fleste reprasentanter i udvalgene bevager sig inden for samme
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institution. Sifremt ensket er, at den Nationale strategi for Personlig Medicin skal vere drevet af et nu-
anceret og fagligt bredt vidensgrundlag, vil vi anbefale, at de radgivende udvalg afspejler dette. Desuden
vil vi argumentere for, at det kan vaere vanskeligt for NGC at bidrage til en nuanceret mediedebat, hvis
genomcentret ikke selv er 1 stand til at se og tage stilling til de forskellige samfundsmassige betragtnin-

ger, som har vist sig i specialets analyser.

I forbindelse med vores anbefaling om at revidere de rddgivende udvalg ensker vi at understrege, at vi
ser et datadrevet sundhedsvaesen, hvor nye teknologier konstant udfordrer de eksisterende institutionelle
rammer. Derfor mener vi, at udvalgenes og NGC’s ekspertise ber reekke ud over medicinsk og sund-
hedsfaglighed indsigt til ogsa at omfatte indsigter om fx styring af teknologier, tolkning af data, valide-
ring af data, kunstig intelligens og de etiske spergsmal, der knytter sig til denne “nye” verden. Det kan
diskuteres, om den nuvaerende sammensatning af de rddgivende udvalg er et symptom pa en institutio-
naliseret méde at gore tingene pa i sundhedsvaesenet. Vi vil argumentere for, at der er mulighed for at
Sundheds- og ZAldreministeriet og NGC kan skabe et sterkere tillidsband til omverdenen, hvis de tor
udfordre institutionaliserede tankegange om, at sundhedsvasenet udelukkende skal organiseres af medi-
cinske og sundhedsfaglige eksperter. Det er en indsats med et lengerevarende perspektiv, hvor den styr-
kede tillid ikke vil veere umiddelbar synlig. Den vil opsta pa baggrund af de beslutninger, der pa sigt vil
treffes ud fra et mere nuanceret syn pd implementering af nye teknologier i sundhedsvaesenet — baseret

pa faglig indsigt inden for bade IT, data, etik, medicin og sundhed.
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7. Konklusion

Danmark stér pé tersklen af etableringen af NGC, hvor genetisk materiale fra patienter vil blive sekven-
teret, og data fra sekventeringerne vil blive lagret. I specialet har vi analyseret en empirisk afgrenset
mediedebat om NGC samt interviewudsagn fra seks eksperter med henblik pé at undersege, hvordan ak-
torer 1 mediebilledet og eksperter ser, at udbredelsen af genanalyser kan komme til at pavirke det danske
samfund. Det stod hurtigt klart for os, at der ikke foreligger en entydig tolkning af, hvordan genanalyser
vil pavirke vores samfund, eller en entydig holdning til, hvordan genanalyser bedst anvendes. Derimod
tolkes og skildres mange modsatrettede scenarier, og hvad nogle akterer og eksperter ser som samfunds-
gavnlig brug af genanalyser, mener andre kan vaere samfundsskadeligt. Pé tvaers af mediebilledet og ek-
spertinterviews ser vi dog, at der er en udpraget konsensus om, at NGC skal etableres, og at der skal fo-

retages genanalyser 1 det danske sundhedsvasen.

Vi tager afsat i1 et sociomaterielt stasted, hvor vi ser gensekventeringsteknologien og den sociale omver-
den som dybt infiltrerede og uadskillelige. Afsettet for vores speciale er, at samfundet har indvirkning
pa, hvordan genanalyser formes, og genanalyser har indvirkning pa, hvordan samfundet formes. Desu-
den er en foruds@tning for specialet, at medieakterernes og eksperternes tolkninger og italesattelser af

teknologien har en potentiel performativ effekt pa, hvordan samfundet rent faktisk former sig.

I vores forste delanalyse har vi undersogt, hvilke affordances en reekke aktorer tillegger gensekvente-
ringsteknologien i mediedebatten om NGC. Ved at undersege 50 eksemplariske artikler fandt vi, at ak-
torerne sarligt tilleegger gensekventeringsteknologien otte affordances. Aktererne tolker, at teknologien
skaber handlemuligheder for: 1) Personlig medicin, 2) gendata kan bruges imod borgernes interesse, 3)
samkorsel af sundhedsdata, 4) gendata fremmer kommercielle interesse, 5) forskning, 6) overvagning,

7) gendata kan give indblik i familiemedlemmers sundhed, og 8) tilfeeldighedsfund.

Interessant ved affordanceanalysen er, at aktererne i mediebilledet alle tolker pa samme materielle egen-
skab ved teknologien, nemlig gendata. Dog viser analysen, at det er vidt forskelligt, hvad aktererne tol-
ker, at det genetiske data kan bruges til. Analysen efterlod os med et indtryk af en polariseret mediede-
bat, hvor gensekventeringsteknologien saerligt italesattes som at have to mulige virkninger pa det dan-
ske samfund: En positiv virkning, hvor lagring af gendata skaber et forbedret sundhedsvasen, og en ne-

gativ virkning, hvor dataene kan bruges pa uhensigtsmaessig vis af staten eller tredjeparter. Indtrykket
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underbygges af, at seerligt to affordances stér tydeligt frem i debatten, nemlig personlig medicin og gen-
data kan bruges imod borgernes interesse. En mapping af de otte affordances (model 1, s. 70) under-
streger, at disse to affordances er de mest fremtraedende, da de resterende seks affordances knytter an til

en eller begge af disse.

Debattens positive stemmer kredser 1 udbredt grad om, at gendata kan bruges til at gore fremskridt inden
for behandling i sundhedsvasenet, hvor aktererne legger vagt pa handlemuligheder for forskning, fore-
byggelse, udvikling af praciseret medicin og bedre diagnosticering. De skeptiske stemmer rejser der-
imod en rekke betaenkeligheder for, hvad gendataene kan bruges til, hvor aktererne leegger vegt pa
handlemulighederne for, at en fremtidig regering kan misbruge gendataene til fx at segmentere befolk-
ningen, at genomcentret kan blive en bagder for politiet, og at lagring af gendata er en glidebane mod et
samfund, hvor borgerne i hgjere grad kontrolleres. Det efterlader os med et indtryk, at der er en héarfin
greense mellem, hvad aktererne betragter som brug og misbrug af gendata — det, som nogle akterer op-

fatter som brug af dataene, opfatter andre som misbrug.

Vi anser mediedebatten som et interessant genstandsfelt, fordi journalister, politikere og akterer kan
sette dagsordener, der kan have performative effekter. Da specialet tager udgangspunkt i, at den made
genanalyser itales&ttes og tolkes pa kan vare med til at forme samfundets brug af genanalyserne, ser vi,
at diskussionerne og meningsforhandlingerne i medierne potentielt kan have indvirkning pé, hvordan

samfundet fremadrettet valger at gore brug af genanalyser.

Forste delanalyse gav os indsigt i, hvilke handlemuligheder akterer pa tvaers af mediebilledet tolker, at
gensekventeringsteknologien rummer for borgere, patienter, laeger og samfund. P4 baggrund deraf blev
det interessant for os at dykke ned 1, hvordan eksperter ser, at udbredelsen af genanalyser potentielt kan
pavirke vores samfund. I vores anden delanalyse har vi derfor undersegt en rekke sociotekniske forestil-
linger pa baggrund af interviewudsagn fra seks eksperter. Vi argumenterer for, at eksperterne ogsa er
med til at sette dagsordener, der kan have performative effekter. Dette argument forsterkes af, at ek-
sperterne alle har deltaget i mediedebatten, og at eksperterne sidder i positioner, hvor de er med til at

treffe beslutninger om NGC.

Vi fandt, at de seks eksperter har sociotekniske forestillinger, der knytter an til fire overordnede katego-
rier: 1) Sundhedsvceesenet, 2) borgeren, 3) kommercielle aktorer og 4) samfundet. Eksperternes forestil-
linger indebarer forskellige normative positioner om, hvordan samfundet bor og ikke bor gere brug af

genanalyser. Eksperternes udsagn tager primeert afsat i deres faglige positioner, og analysen efterlod os
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med et indtryk af, at eksperterne traekker pa en raekke kollektive forstaelser og er farvet af de institutio-
ner, de indgar i. Vi fandt, at eksperter inden for sundhedsinstitutionen sarligt forestiller sig, at genanaly-
ser bar bruges til forebyggelse. Teknologikritikeren forestiller sig, at vi skal turde sige nej til at imple-
mentere ny teknologi 1 sundhedsvasenet. Og etikeren forestiller sig, at etableringen af NGC kan have

konsekvenser for borgerbeskyttelsen, hvorfor god etik ber vere fundamentet for genomcentret.

Analysen af ekspertudsagnene viser, at genanalyser forestilles at have enten yderst positive virkninger
pa samfundet eller yderst skadelige virkninger. Fx mener nogle eksperter, at genanalyser kan revolutio-
nere sundhedsvasenet, hvor alle patienter i fremtiden kan fi gavn af skreddersyet medicin, mens andre
mener, at brugen af genanalyser kan skabe et segmenteret og stratificeret velfaerdssamfund eller et *vi-
denskabeligt diktatur’. Forholdet mellem disse utopier og dystopier vidner om, at eksperterne forestiller

sig, at samme teknologi kan have vidunderlige eller katastrofale virkninger pa samfundet.

Eksperternes forestillinger om fremtiden viser ligeledes, at dét nogle eksperter betragter som brug af
data, betragter andre som misbrug. Fx forestiller nogle eksperter, at gendata skal lagres personhenfor-
bart, sd leeger og forskere kan tilga dataene. Andre eksperter ser, at netop denne made at lagre dataene
kan fore til et overvagningssamfund. Den overordnede debat pa tvaers af medier og eksperter, ser vi der-
for som polariseret, og det understreger, at NGC balancerer pa en knivsag af betragtninger pa, hvad der

er brug og misbrug af gendata.

De forskelligartede tolkninger af, hvad der er brug og misbrug af gendata, betyder, at borgere og patien-
ter potentielt kan miste tillid til sundhedsvasenet og NGC. Eksemplet med den omstridte HPV-vaccine
viser, hvordan en polariseret mediedebat kan have afgerende betydning for borgernes valg om at tage
imod sundhedstilbud og folge Sundhedsstyrelsens anbefalinger. Vi mener, at HPV-krisen understreger,
at Sundheds- og Aldreministeriet og NGC aktivt ma forholde sig til de forskelligartede og polariserede
italesettelser 1 bAde medier og blandt eksperter, da mediedebatter er dagsordenseattende og potentielt

afsmittende pa befolkningen.

Pa baggrund af vores diskussion opstillede vi tre handlingsanvisninger til Sundheds- og ZAldreministe-

riet og NGC, som vi mener kan vaere med til at styrke tilliden til sundhedsvesenet:
1) Tillid kan styrkes gennem medbestemmelse om brug af gendata. Vi argumenterer for, at NGC bedst

kan navigere mellem, hvad offentligheden betragter som brug og misbrug af gendata, ved at give bor-

gene mulighed for selv at bestemme, hvad deres gendata bruges til. Denne anvisning udfordrer nogle
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grundleggende institutionelle méder at gore tingene pé og kraver en @&ndret tilgang til lagring og be-
handling af data, men vi mener, at det kun er den enkelte borger, der kan afgere, hvad vedkommende

selv betragter som legitim brug af deres gendata.

2) Tillid kan styrkes gennem en synlig position. Vi argumenterer for, at NGC fordelagtigt kan tage del i
eventuelle fremtidige debatter, der omhandler brug og lagring af gendata, hvor NGC seger at mindske,
at debatten bliver polariseret. Vi foreslar, at NGC fortaller om de forskningsresultater, der dagligt opnas
pa baggrund af gendata, men at NGC ogsé indbyder til samtaler om etiske dilemmaer i forbindelse med
genanalyser. Den gode debat skabes ikke pa yderflgjene, men i mgdet mellem skeptiske og optimistiske

stemmer.

3) Tillid kan styrkes gennem en revidering af rddgivende udvalg. Vi argumenterer for, at det er afge-
rende, at der sidder personer med ekspertiser, der raekker ud over den sundhedsfaglige i de radgivende
udvalg for NGC. Det kan fx vere eksperter inden for IT, data og etik. Vi mener, at det er afgerende med
faglig bredde i et stadig mere datadrevent sundhedsvasen. Beslutninger om genanalyser og lagring af
gendata kan ikke traeffes udelukkende af sundhedsfaglige eksperter — implementering af nye teknologier

i sundhedsvaesenet stiller krav til spaendvidde i ekspertiser.
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8. Refleksioner om specialets resultater:

Hvor har vores forskning dets
stogrste begraensninger?

I folgende afsnit vil vi reflektere over vores undersggelsestilgang i specialets analyser, de resultater vi
kommer frem til, hvilken kvalitet resultaterne kan siges at have, og vores forsknings sterste begransnin-

ger.

Vi vil argumentere for, at vores resultater er valide i det omfang, man tager hgjde for, at specialet siger
noget om, hvordan nogle medieaktorer og eksperter ser, at samfundet bliver pavirket. Vi er bevidste om,
at vi selv har udvalgt medieartikler og eksperter, hvorfor resultaterne er pavirket af vores valg af empiri,
og at resultaterne formentlig havde veret anderledes, safremt vi havde analyseret pa andre artikler eller
interviewet andre eksperter. Siledes ser vi specialet relevant og interessant inden for nogle kontekster,
men vi mener ikke, at resultaterne kan betragtes som generelle. [ anden delanalyse diskuterer vi, hvilke
kollektive forstéelser vi ser pa tvaers af eksperterne. Sarligt de fire sundhedseksperter deler flere fore-
stillinger om fremtiden, hvilket kan vidne om nogle falles institutionelle forstaelser i sundhedsvasenet.
Her bliver det vigtigt at papege, at det ikke ma foranledige os til at tro, at de fire sundhedseksperter kan

reprasentere sundhedsinstitutionen som hele.

Vores mangde af data, bade antallet af medieartikler og interviews, har saledes sine klare begransnin-
ger. Havde vi valgt at interviewe 50 eksperter pé tvers af sundhedssektoren, havde vi i hgjere grad
kunne lave nogle generelle antagelser om sundhedsinstitutionen, men det tillader seks interviews ikke.
Interviewdataene har ogsé en begransning i forhold til, hvilke positioner empirien reprasenterer. Fx er
NGC og IT-faglige eksperter ikke reprasenteret, hvilket har betydning for, hvor nuanceret vores konklu-
sion bliver. Vi anser det derfor som relevant, at denne type institutioner inkluderes 1 yderligere arbejde

inden for emnet.
Til trods for specialets begreensninger har vi alligevel lyst til at fremhave, at vi ser nogle mere eller min-

dre generelle menstre pa tvars af vores to analyser. Bade medieanalysen og analysen af ekspertudsagn

skildrer samme tendens: At holdningerne til genanalyser og NGC er polariseret, og at det er et emne, der
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skaber en form for for/imod-debat. P4 den baggrund kan vi stille os selv et spergsmél om, hvad dette
menster pa tvers af analyserne er udtryk for? Og om der i nogen grad altid vil opsta et polariseret me-
diebillede, nér skelsettende ny teknologi udbredes? Jasanoff forklarer jo netop, at der historisk har vae-

ret tendens til at danne utopier og dystopier i1 betragtningen af nye teknologier (Jasanoff, 2015, s. 5).

Vi ser vores resultater have deres berettigelse 1 kraft deres relevans i den nuvarende samfundsdebat om
NGC og brugen af genanalyser i det danske sundhedsvasen. Vi ser, at vores resultater giver anledning
til en diskussion om samfundet ber revidere maden, hvorpa vi institutionaliserer ny teknologi i sund-
hedsvasenet. Og om de polariserede meninger, vi ser pa tvers af medier og interviews, kan have afsmit-

tende virkning pa den offentlige mening og udfordrer tilliden til sundhedsvasenet.

Sidst vil vi argumentere for, at vi har besvaret vores problemformulering. Vi er opmarksomme pa at re-
sultaterne om, hvordan medieaktorer og eksperter ser, at etableringen af NGC og udbredelsen af genan-
alyser kan komme til at pavirke det danske samfund, er baseret pa et snavert empirisk felt, og at vi kun
har taget ét spadestik i et stort og omfattende forskningsfelt. Vi ser sdledes rum for flere vaesentlige

forskningsomrader. Vi vil pege pa nogle af dem i specialets naste og sidste del.
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9. Perspektivering:

Nar dna bliver til data - er skepsis
berettiget?

Overordnet viser vores speciale, at synet pd etableringen af NGC og udbredelsen af genanalyser er pola-
riseret, og vi ensker med perspektiveringen at s&tte fokus pa mulighederne for at undersege de skepti-
ske syn yderligere. Med to kritiske teorier, der begge centrerer sig om, hvordan teknologier kan vare
med at skabe et overvigningssamfund, ensker vi at skabe afsat for et mere kritisk syn pd gensekvente-
ringsteknologien og lagring af gendata i NGC. Vi mener, at en videre undersogelse i denne retning vil
vare interessant, fordi det kan hjalpe til at nyteenke mader, hvorpa vi institutionaliserer teknologi — og
det finder vi serligt relevant i forbindelse med implementering af gensekventeringsteknologien, da tek-
nologien abner op for mange etiske implikationer. I specialet udtrykker skeptiske stemmer en frygt for,
at lagring af genetisk data giver anledning til gget overvagning, at virksomheder vil komme til at lukrere
pa genetisk data fx ved videresalg til databrokers, eller at staten fremtidigt kan tildele velfeerdsydelser pa

baggrund af genetik.

Serligt frygten for statslig overvagning understettes af den amerikanske sociolog Gary T. Marx, der
skrev bogen *Undercover: Police Surveillance in America’ i 1988. Her forklarer Marx blandt andet det,
han betegner som The New Surveillance, hvor han forholder sig kritisk til inkorporeringen af ny tekno-
logi pa et statsligt plan i USA. Marx bekymrer sig for, hvordan teknologi og data kan blive brugt til at
overvage borgerne. En hovedpointe hos Marx er, at “powerful new information-gathering technologies
are extending ever deeper into the social fabric and to more features of the environment” (Marx G. ,
1988, s. 206). Marx beskriver, at informationsteknologier gor det muligt at overvige borgere pa bade
fysiske, psykiske og sociale planer. Han bruger en metafor, hvor han beskriver overvdgning som en bo-

remaskine, der graver sig dybere og dybere ned:
“Like drilling technology that can bore ever deeper into the earth, today’s surveillance is able to probe

ever deeper into physical, social, and psychological areas. It hears whispers, penetrates clouds, and

sees through walls and windows. With blood and urine analysis and stomach pumps, it “sees” into the
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body, and, with voice stress and polygraph analysis, it attempts to “see” into the psyche, claiming to go

beneath ostensible meanings and appearances to real meanings.” (Marx G. , 1988, s. 219).

Selvom der er sket meget pa den teknologiske front siden, Marx skrev bogen for mere end 30 ar siden,
sa passer uddraget sldende pa gensekventeringsteknologien. Det kan bdde siges, at man segger at “see
into the body”, hvor man kortlegger genetik og sygdomme, og at man sgger at “see into the psyche”,
hvor man prever at finde arsagssammenhange mellem psykiske lidelser og genetik. Marx mener, at vi
har grund til — og nermest pligt til — bekymring med disse ’overvagende teknologier’. I den forbindelse
prasenterer Marx, hvad han betegner som the apocalypse someday argument, der betoner vigtigheden af

at overveje de verst teenkelige scenarier ved implementeringen af en ny teknologi:

“This [the apocalypse someday argument] calls attention to future disasters, rather than current prob-
lems. The potential for harm may be so great, should social conditions change, that the creation of cer-
tain surveillance systems may not be justified in the first place. Because there has not yet been a catas-
trophe, this argument is usually not given much credence, but it is essentially the same argument that

informs the nuclear debate.” (Marx G. , 1988, s. 229).

Ifolge Marx har de kritiske stemmer deres berettigelse — selv nér de synes urealistiske. I citatet fremhae-
ver Marx, at the apocalypse someday argument kommer til udtryk i debatten om atomkraft, der bade er
en teknologi, der kan skabe store mangder af energi og give mange mennesker elektricitet i hjemmet,
samtidig med, at det er en teknologi med en enorm kraft, der kan resultere i enorme katastrofer og udger
et verdenstruende vaben. Marx’ pointe er i den sammenhang, at vi bliver nedt til at teenke pa de potenti-
elle skader, en teknologi kan fordrsage og forsege at forudsige katastrofer for at vaere bedre rustet til at

gd fremtiden 1 mede.

Vi ser ligeledes et perspektiv pa, at teknologier kan fremme et overvagningssamfund i Shoshana Zubo-
ffs nutidige bidrag *'The Age of Surveillance Capitalism’ (Zuboff, 2019). Hvor Marx primert fokuserer
pa staten som den overvagende kraeft, fokuserer Zuboff pa det kommercielle marked, som hun betegner
som overvdagningskapitalisterne. Vi ser, at Zuboffs perspektiv pd overvagningssamfundet kan under-
stotte aktarers overvejelser om, hvordan balancen mellem offentlige og private interesser kan pavirke
NGC og vores sundhedsvaesen, fx at gendata har ekonomisk vaerdi. Zuboff beskriver nogle overordnede
kommercielle og samfundsmaessige strukturer, hvor data er blevet en handelsvare, en valuta i sig selv og
en uundgaelig del af vores hverdag. Konsekvensen er, at vi som privatforbrugere og borgere ikke kan

fravaelge at ’lade os overvage’. Data danner mader, hvorpa overvagningskapitalisterne kan forudsige
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vores handelsmenstre og afkode og danne vores preferencer. I yderste konsekvens mener Zuboff, at
overvagningskapitalismen truer demokratiet, fordi vi ikke leengere selv er herre over vores valg og fra-
valg, men usynligt og ubevidst styres af overvagningskapitalister: "Surveillance capitalists know everyt-
hing about us, whereas their operations are designed to be unknowable to us. They accumulate vast do-
mains of knowledge from us, but not for us.” (Zuboft, 2019, s. 11). I citatet italesatter Zuboff et os og et

dem, hvor os’et lader til at vaere taberne i1 overvigningskapitalismen.

Zuboffs syn pa overvagningskapitalismen kan vere interessant at udfolde yderligere, da vi pa baggrund
af specialet tor antage, at flere sundhedseksperter, forskere og laeger formentlig vil mene, at dataene i
NGC indsamles for at tjene faellesskabets bedste — dataene kommer fra borgerne og vil bruges i samfun-
dets interesse til at udvikle personlig medicin til borgerne. Dog kan der opsta interessekonflikter, nar
private akterer indblandes i processen. Interessant er i den forbindelse 1 hvilken udstraekning, det vil fa
betydning, og hvilken plads de private interesser skal have i et offentligt sundhedsveasen, hvor borgere

og patienter skal tilgodeses.

Vi ser, at Zuboffs teori om overvéagningskapitalismen er relevant i forbindelse med yderligere underse-
gelse af lagring af data i NGC. Bogen reprasenterer et afgerende syn pd hvor tids datasamfund. Saerligt
haefter vi os ved Zuboffs meget sigende eksempel, hvor hun beskriver, at der hersker en udbredt forsta-
else af, at sogemaskiner som Google uundgdeligt gemmer pa data. Hertil understreger Zuboff, at soge-

maskiner ikke gemmer pa data — det gor overvagningskapitalismen (Zuboff, 2019, s. 11).

Pa den baggrund kan man stille ssmme udfordrende spergsmél om, hvorvidt sundhedsvasenet uundgae-
ligt skal gemme borgernes dna-data? Vi stiller ikke spergsmaélet for at gere os til dommer over, hvad der
er rigtigt eller forkert eller for at indtage en normativ position om, hvordan sundhedsvasenet bar vare.
Men vi héber, at videre forskning inden for emnet ter udfordre de selvfelgeligheder, vi som samfund
implementerer ny teknologi pa baggrund af. Teknologisk uundgéelighed eksisterer nemlig ikke, hvis vi

folger Zuboff (2019, s. 11).

Og med de ord vil vi afslutte vores speciale med ensket om, at det fortsatte arbejde med NGC og udbre-
delsen af genanalyser vil finde sted med et mindset, hvor gensekventeringsteknologien og sundhedsvae-
senet ikke skal noget, og hvor teknologien ikke ses som determinerende i sig selv. Vi skal ikke gribe

teknologiske muligheder, blot fordi de er der, men derimod gennemtanke bide best- og worst case sce-
narios. Pa et veloplyst grundlag héber vi, at borgere, eksperter og politikere i fellesskab afger, hvordan

vi vil gere brug af genanalyser
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1.1 Bilag 1- Mediedata

Nedenstdende viser en forsimplet oversigt over de artikler, som specialets forste delanalyse bygger pa.

For komplet oversigt med data om de enkeltes artikler affordances se separat Excel-fil.

https://hje

ARTIKELINFO

LINK M R MEDIETYPE OVERSKRIFT DATO

KILDEANGIVELSE
https://viddVidenskab.dk (A) Artikel Ny test kan opdage kraeft, far du far symptomer 16-08-17
https.//ww]Den Offentlige (A) Blogindlaeg Sundhedministeren vil registrere DNA uden at spgrge om 22-10-17|
https://ww]Version2 (A) Artikel Gencenter vil samle alle danskeres DNA: »Der star naeste 26-10-17|
https://pol| Politiken (A} Kronik Pas pa: Big Brother narmer sig. Staten vil stjzele dine dna 02-11-17|
https://ww] Version2 (B} Artikel Lageforening: Nationalt Genom Center vil gemme og deld 02-11-17|
https://pol| Politiken (B} Kronik Vrede professorer og overleeger: Hold op med damonise 22-11-17,
https://apgWeekendavisen Artikel Bekymringskultur 01-12-17,
https://ww] Den Offentlige (B) Blogindlezg Guiden myndighederne ikke giver dig: Sddan undgér du af 06-12-17|
https://eks] EkstraBladet Artikel Patientdataforening: Sundhedsministeriet pd graensen til 06-12-17|
https://sun|Sundhedspolitisk Tidsskrift {4Artikel Lazgeformand: Forkerte oplysninger i debatten om gence 06-12-17|
https://ing|Ingenigren {A) Artikel Dilemma: Vil du kende alle defekter i dine gener? 08-12-17|
https://ww]Berlingske (A) Kronik Din arvemasse kan sikre dig bedre behandling 18-12-17
https://apg Ugeskrift for Laeger (B) Artikel Genomcenter guldgrube eller glidebane? 25-12-17|
https://ww]Berlingske (B) Artikel Vis mig dine gener - og undgd at fa en blodprop i hjertet 10-01-18
https://ww] Psoriasisforeningen Artikel Psariasisforeningen stgtter op om nationalt genomcenter| 23-01-18
https://wwlDen Offentlige (C) Blogindlzg Genomcenter pd Computerome: Videnskabsetisk Komité 05-02-18
https://ww]Altinget {A) Debatindleg Sundhedsdekaner: Genomcenter er vigtigt for fremtidens 09-02-18
https://dag Dagens Medicin (A) Artikel Lovforslag om genomcenter fir bred opbakning 09-02-18
https://ww]Danske Patienter Artikel Genomcenter er stort fremskridt for sund hedsvasenet 09-02-18
https://ww]Den Offentlige (D) Artikel Genomcenter: Nu kommer lovforslag om registrering af d 09-02-18
http://selsHLagevidenskabelige Selskab{Artikel Bred politisk aftale om Nationalt Genom Center 09-02-18
https://pol|{Politiken (C) Artikel Politikere undrer sig: Rigspolitiet far adgang til dna-cente 26-02-18
https://poliPolitiken (D) Artikel SF-ordfgrer statter ny genbank: » jeg har selv ligget sgvnlg 26-02-18
https://ww]Version2 (C) Artikel Rigspolitiet kan f4 adgang til gendata om danskerne fra N 27-02-18
https://dag Dagens Medicin (B) Artikel DSAM: Lov om genomcenter bryder med princippet om rg 01-03-18
https://dag Dagens Medicin (C) Artikel Danske Patienter: Lov om genomcenter er bedste Igsning 02-03-18
https://pol{Palitiken (L} Artikel Advokatsamfundet om indsamling af patienters dna: Polit 05-03-18
https://viddvidenskab.dk (B} Artikel Forskere: Derfor skal du donere dit DNA til Nationalt Geng 07-03-18
https://viddVidenskaben.dk (C) Artikel Dilemmaer stér i kg, ndr staten skal indsamle DNA 07-03-18
https://ww]Kristeligt Dagblad (A} Artikel Er det fornuftigt at samle og opbevare danskernes genma 09-03-18
https://apgPolitiken (F) Artikel Kritik: Forskning skal vare sikkert 11-03-18
https://apgPolitiken (G) Debatindleg Debat: DATA FRA GENOMCENTRET 14-03-18
https://pol|Politiken (H) Kronik Laager: Staten vil registrere din DNA. Det er en farlig kurs, 19-03-18
https://pol{Politiken {1} Kronik Drop nu skreemmekampagne mod et dansk gencenter 20-03-18
https://pol{Palitiken {1} Artikel Djevlen ligger i detaljen i genbanklov 23-03-18
https://pol{Politiken (K) Artikel It-eksperter: Folketinget fatter ikke datasikkerhed 24-03-18
https://ww]Kristeligt Dagblad (B) Kronik Genom-analyser er et uvurderligt medicinsk redskab 25-03-18
https://ww]Altinget {B) Debatindleg DSAM: Sundhedsvidenskabens ledere svigter i debatom g 20-04-18
https://ivlldIyllands-Posten {A) Artikel Ministerens lgfte:Sikkerheden bliver st@rre 29-04-18
https://apdiyllands-Posten (B) Artikel Ny genbank: Naglen til bedre behandling - eller afpresnin 29-04-18)
https://apdiyllands-Posten {C) Artikel Gentest som genvej til hurtig kraeftbehandling 30-04-18
https://ww]Prosa (A) Artikel Skal staten have rdderet over dine mest personlige data? 04-05-18
https://ww]Prosa (B} Artikel Hvem har kontrol over vores personlige data? 04-05-18
https://ww]Information Laserbrev Godt med klarhed om adgang til DNA-oplysninger 15-05-18
https://inglIngenigren {B) Artikel Rekord: Riget fandt kilde til gen-sygdom pa under fire dog 23-06-18
https://ww]Berlingske (C} Kommentar leg vil selv bestemme, hvor mine genetiske byggesten lag 11-03-13
https://wwlVersion2 (D) Artikel Forskere: Sundhedsminister afsporer debat om borgerdat] 26-03-19
https://dag Dagens Medicin (D) Artikel Ny genom-direktdr: Bekymringer ma ikke bremse udviklin 01-05-15
https://sun|Sundhedspolitisk Tidsskrift {JArtikel Ny genomcenterdirektgr: Patientdata skal bruges til det, 06-05-15

Hjerteforeningen Artikel Hjerteforeningen: Nyt genomcenter skal vaere til for patie| 18-06-13
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1.2 Bilag 2 - Interviewguides

1.2.1 Interviewguide: Elsebet @stergaard

Elsebet Ostergaard er specialleege i klinisk genetik pd Rigshospitalet og lektor pa Kebenhavns Universi-

tet inden for genetik. Interviewet har til formal at give os en overordnet orientering inden for gensekven-

tering og Nationalt Genom Center.

Brief

Med interviewet ensker vi at opnd indsigt i gensekventering og processerne omkring gensekventering -

hvordan jeres afdeling bruger teknologien i praksis. Derudover ensker vi ogsé at here dine leegefaglige

holdninger til gensekventering og forankringen af teknologien i det danske samfund i form af Nationalt

Genom Center. I lobet af interviewet vil vi komme igennem tre temaer: Gensekventeringsteknologien i

praksis, Nationalt Genom Center og etiske problematikker.

Temaer

Interviewspoergsmal

Indledende: Vi forklarer kort, hvad vi vil sporge ind til, om vi md optage samtalen, hvad vores roller

er, fx hvem der er interviewer.

Baggrund

Kan du kort fortaelle, hvad du laver her pa afdelingen, og
hvad din relation til National Genom Center er?

Teknologien og praksis:
Hvordan benyttes teknologien
pd rigshospitalet?

Hvordan fungerer teknologien
helt praktisk?

Hvad er proceduren i forhold til
patienthdndtering?

Hvor udbredt er gensekventering i det danske syghusvee-
sen i dag? (hjelpespargsmal: Hvor tilbydes det, og i
hvilke tilfaelde?)

Kan du tage os igennem, hvordan det typisk foregar nar en
patient skal have sekventeret sit genom (fra forste kontakt
til endt kontakt)?

Hvordan analyseres en gensekventering — mere specifikt,
hvordan finder du ud af, at en patient er syg?

Naér du analyserer en patients data, bruger du sa andre pati-
enters sekventeringer som sammenligningsgrundlag?
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Nationalt Genom Center:

Hvad bliver NGC'’s rolle i det
danske samfund?

Hvordan bliver NGC et symbol
for institutionaliseringen af tek-
nologien i samfundet?

Kan du fortelle om udsigterne til oprettelsen af NGC?
Ved du, hvordan det teenkes at genomcentret skal tage
form? (hjeelpespergsmal: Skal patienter kunne besgge cen-
tret? Skal det vaere et internationalt forskningssted?)

Hvad betyder det helt konkret for jeres afdeling her pa
Rigshospitalet, at der oprettes et Nationalt Genom Center?
Hyvis ikke besvaret: Hvordan forventer du, at oprettelsen af
Nationalt Genom Center vil have indflydelse pa dit ar-
bejde?

Vil du preve at beskrive det Danmark, du ser om 10 ar,

nar Nationalt Genom Center er implementeret?

Etiske problematikker:

Hvilke etiske problematikker
stdr leeger overfor i madet med
patienten fx hdandtering af tilfeel-
dighedsfund, samtykke, misbrug
af data m.m.?

Kan du beskrive den samtale, du har med patienten forud
for en gensekventering?

Kan du navne et patientforleb, hvor der var stor succes
med en gensekventering?

Kan du navne et patientforleb, hvor du oplevede en svar
situation i forbindelse med en gensekventering?

Oplever du, at der opstér etiske dilemmaer i dit mede med
patienten om en sekventering?

Ser du nogle udfordringer i forhold til at gere gensekven-
tering til almen praksis?

Set fra din stol, hvad er sa det sterste potentiale ved gense-
kventering?

Set fra din stol, hvad er sa den sterste problematik ved
gensekventering?

Set fra din stol, hvad er sé det sterste potentiale ved Natio-
nalt Genom Center?

Set fra din stol, hvad er sa den sterste problematik ved Na-
tionalt Genom Center?

Vil du selv fa kortlagt dit DNA?

Afrunding

Er der noget, du har lyst til at tilfeje?
Kan du pege os i retning af andre personer? Eller blogs og
fora, hvor der foregér diskussioner om emnet?

Afslutning: Tak — og vi sparger, om vi md behandle Elsebets interview med navn i vores speciale.
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1.2.2 Interviewguide: Anders Kjzerulff

Anders Kjerulff er teknologikritiker og debatter, hvor han satter fokus pé det, han betegner som *digi-
taliseringens merke sider’ (Kjerulff, 2019). Han har vaeret vert pa radioprogrammet Aflyttet pd Ra-
dio24syv siden ar 2012, hvor han diskuterer teknologi og samfund med fokus pa blandt andet etiske pro-
blematikker og ansvar. Derudover er han medstifter af programmet Harddisken pa P1 og var redaktionel
projektleder pé sektionen 'nationen!’ i Ekstra Bladet fra 2008-2012. Anders Kjarulff har i sit radiopro-
gram forholdt sig til spergsmal vedrerende DNA-teknologier og det Nationale Genom Center.

Brief

Vi er interesserede 1 at hore Anders Kjarulffs tanker om gensekventeringsteknologiens muligheder for
samfundet, og hvor han ser mulige faldgruber eller problematikker. Vi vil forst komme ind pa gense-
kventeringsteknologien, hvor vi sperger ind til Kjarulffs tanker om teknologien og beslutningen om at
oprette et nationalt genomcenter. Derefter vil vi bevage os ind 1 en diskussion omkring, hvad det har af
betydning for vores samfund. Sidst vil vi ga ind i et tema der handler om, hvad Kjarulff ser fremtiden
bringe, og hvor vi som samfund bevager os hen med NGC og avanceringerne inden for DNA-teknologi.

Overordnet for alle temaer vil vere de etiske problematikker, der opstér.

Temaer Interviewspoergsmal

Indledende: Vi forklarer kort, hvad vi vil sporge ind til, om vi md optage samtalen, hvad vores roller er, fx

hvem der er interviewer.

e Kan du kort forklare, hvad du laver, og hvad du laegger i rollen
Baggrund
som ’teknologikritiker’?
. e Hvad forstar du ved gensekventering?
Gensekventering og NGC
e Hvad er dit kendskab til NGC?
Potentialer e Hvad ser du af argumenter for at oprette NGC?
Problematikker e Hvad ser du af problematikker i forbindelse med NGC?
Ansvar e Du navnte over telefon, at det virker til, at debatten om NGC er
en, vi ikke vil tage. Hvorfor tror du, det forholder sig sadan?
Debatten i medierne
e Hvorfor anser du det som en vigtig debat?
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Virkninger pa samfund
Kommercialisering

Skal vi vide alt?

Da vi talte i telefon, sagde du, at ”for en hammer ligner alting
sem” — kan du uddybe, hvad du mener med det?
Gensekventering bruges ogsé kommercielt, fx 23andme. Hvad
ser du som forskellen pé at fa kortlagt sit DNA i offentligt og pri-
vat regi?

I hvilken sammenhang ville du veere mest bekymret — ved at lade

Privat vs offentlig dig gensekventere i offentlig eller privat regi?
Kan man ikke argumentere for, at det er en lille pris at betale — at
Brug af data
man afgiver sin data for potentielt at blive kureret for en syg-
dom?
NGC er et initiativ for at skabe bedre behandling — kan man be-
tragte det som uetisk ikke at ville behandle pa bedste vis?
Fremtid

Hvor er vi pa vej hen

Vil du preve at beskrive det Danmark, du ser om 10 ar, nar Nati-

onalt Genom Center er implementeret?

Overvigning Hvordan synes du, vi ber begranse teknologien i fremtiden?
Ville du selv fa kortlagt dit genom?
Er der noget, du har lyst til at tilfeje?

Afrunding Kan du pege os i retning af andre personer? Eller blogs og fora,

hvor der foregér diskussioner om emnet?

Afslutning: Tak — og vi sparger, om vi md behandle Anders interview med navn i vores speciale.
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1.2.3 Interviewguide: Thomas Ploug

Thomas Ploug er professor ved Aalborg Universitet og leder af Center for Anvendt Etik og Videnskabs-

filosofi. Thomas Ploug er derudover medlem af SIRI-kommissionen (IDA, 2019) og har tidligere veret

medlem af Det Etiske Rad (AAU, 2014). Thomas har i debatten om Nationalt Genom Center veret en

fremtreedende karakter og har serligt haft indvirkning i debatten ved at stille spergsmalstegn til reglerne

omkring patientsamtykke. Derudover har han stillet sig kritisk over for, hvad det betyder, nér vi som pa-

tienter opnar en bred viden om vores helbred baseret pa en DNA-kortlaegning, blandt andet ved at frem-

heave at informationer kan gere folk ungdigt bekymrede og i vaerste tilfaelde syge.

Brief

Vi ensker med interviewet at opné indsigt i, hvad du tenker, at gensekventering og Nationalt Genom Center

vil betyde for det danske samfund. Mere specifikt ensker vi en dybere forstaelse for, hvilke potentialer du ser

i gensekventeringsteknologien, og hvilke problematikker du ser opsté, nar gensekventering bliver en mere

udbredt praksis. Vi kommer overordnet igennem fire temaer: Gensekventering og Nationalt Genom Center,

virkninger pé det danske samfund og mediedebatten.

Temaer

Interviewspergsmal

Indledende: Vi forklarer kort, hvad vi vil sporge ind til, om vi md optage samtalen, hvad vores roller er, fx

hvem der er interviewer.

Baggrund

e Kan du kort forklare, hvad du laver samt uddybe dit kendskab til

Nationalt Genom Center?

Gensekventering og NGC
Argumenter for og imod
Individ og viden

Sekundcere fund (gavn eller?)
Syg af information?

Hvor er vi pad vej hen?

e Hvad forstar du ved gensekventering?

e Hvad ser du af argumenter for at oprette NGC?

e Hvad ser du af problematikker i forbindelse med NGC?

e Med gensekventeringsteknologien vil man pé sigt kunne blot-
leegge hele genomet hos patienter — hvad taenker du om, at indivi-
det far indblik i den viden?

o [ forbindelse med gensekventering vil man maske finde noget,
som man ikke ledte efter i forste omgang. Hvad taenker du om

disse fund?
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Under debatten om NGC henviste du til et studie foretaget i
Norge, der undersogte sammenhangen mellem viden om hjerte-
fejl og sygdom pé baggrund heraf. Her var din pastand, at folk
potentielt kan blive syge af information — kan du uddybe dette?
Og ser du implikationer i forbindelse med dette og NGC?

Vil du preve at beskrive det Danmark, du ser om 10 ar, nar Nati-

onalt Genom Center er implementeret?

Virkninger pa samfund

Positive og negative virknin-

ger af teknologi

Hvilke etiske sporgsmal skal
rejses i et samfundsperspek-

tiv?

Kommerciel vs. offentlighed

Forst et lidt abent spergsmaél: Set fra din stol, hvad teenker du sa
overordnet, at det betyder for vores samfund at man implemente-
rer et initiativ som NGC?

Set fra din stol, hvad er de positive samfundsvirkninger ved at
gensekventering bliver mere almindeligt?

I et samfundsperspektiv, hvad er sé vigtige etiske spergsmal der
bar stilles nar gensekventering bliver mere almindeligt?

Synes du, at den aftale der er landet omkring NGC rummer etiske
problematikker der ikke tages hegjde for?

Gensekventering bruges ogsa kommercielt, fx 23andme. Hvad
ser du som forskellen pé at fa kortlagt sit DNA 1 offentligt og pri-
vat regi?

I hvilken sammenhang ville du vere helst lade dig gensekven-

tere — 1 offentlig eller privat regi?

Mediedebatten om NGC —

Thomas Plougs position
Hvem far adgang til data?

Etik i forhold til at samle me-

get personfolsom data
Samkorsel af data

Er meget data bedre forsk-

ning?
Samtykke

Manglende diskussioner

I debatten har flere udtrykt bekymringer for, at de personfol-
somme oplysninger vil kunne rekvireres af for eksempel politiet
— deler du denne bekymring?

Ser du risiko for at andre med tiden, vil f4 adgang til dataen?

Set fra din stol, hvilke etiske spergsmal skal stilles nar man veel-
ger at samle sé personfelsomt data et samlet sted?

I debatten nevnes det som et potentiale for Danmark, at vi har et
veletableret CPR-register, sa samkorsel af data er mulig i forbin-
delse med forskning — hvordan forholder du dig til det?

I debatten har du omtalt en *dynamisk samtykkemodel’ som en

mulighed — kan du uddybe, hvad denne indebaerer?
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e Som forsker, hvad taenker du sd om de muligheder der ligger i
Nationalt Genom Center i forhold til adgang til masser af data.

e Som opfelgning: Er meget viden bedre viden?/Meget data bedre
data?

e Ser du nuancer eller diskussioner, som mangler i et debat- eller

samfundsmaessigt regi?

e Ville du selv fa kortlagt dit genom?
Afrundin
4 & e Erder noget, du har lyst til at tilfeje?

Afslutning: Tak — og vi sparger, om vi md behandle Anders’ interview med navn i vores speciale.
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1.2.4 Interviewguide: Kirsten Kyvik

Kirsten Kyvik er institutleder ved OPEN (Open Patient data Explorative Network) pa Syddansk Univer-

sitet og forsker 1 genetisk epidemiologi af kliniske problemstillinger (SDU, 2019). Kirsten Kyvik er der-

udover formand for National Genom Centers Etiske Udvalg for Personlig Medicin. Udvalget har til for-

maél at rddgive bestyrelsen om de overordnede, samfundsetiske aspekter forbundet med en oget anven-

delse af genetisk information og personlig medicin i sundhedsvasenet (SUM (C), 2018). Da Kyvik sid-

der i Odense, blev det interviewet foretaget pr. telefon.

Brief

Med interviewet ensker vi at opna indsigt i Nationalt Genom Centers rolle i det Danske samfund, herunder

hvordan centerets struktur er teenkt, og hvordan det skal indgé som led i det danske sundhedsveasen. Derud-

over gnsker vi ogsé at here de overvejelser, Nationalt Genom Center gor sig omkring de problematikker, der

kan opsta i takt med at gensekventering bliver mere almen praksis.

Temaer

Interviewspoergsmal

Indledende: Vi sparger, hvor lang tid vi har, vi forklarer kort, hvad vi vil sperge ind til, om vi md op-

tage samtalen, og hvad vores roller er, fx hvem der er interviewer.

Baggrund

e Kan du kort fortelle, hvad du laver pa Syddansk Universi-
tet og om din rolle i Etisk Udvalg for Personlig Medicin?

Teknologien og praksis:

e Arbejder du selv med gensekventeringer?

e Huvis ja, kan du komme med et eksempel pa en situation,
hvor du har skullet forholde dig til en etisk sveer situation?

e Med din viden inden for omradet, hvor udbredt forventer
du, at gensekventering vil blive i det danske sundhedsvae-
sen? (hvor almen praksis ser du det blive?)

e Hvad er dit enskescenarie i forhold til gensekventering —
Hvem skal det tilbydes til? Hvordan skal der forskes? Og
skal det placere Danmark pé en bestemt made internatio-
nalt?

Nationalt Genom Center:

Rolle i det danske samfund, gra-
den af institutionalisering

e Kan du fortelle om udsigterne til oprettelsen af NGC?
e Kan du fortalle lidt om, hvordan NGC skal tage form?
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Vi har hert betegnelsen “at kortlaegge det danske genom”
omtalt en del gange — vil du preve at forklare, hvad det in-
debeerer?

Hvad er omfanget af det DNA-materiale, der skal indga i
NGC? Vi har lest, at det er omkring 100.000 genomer — er
det korrekt?

Vi forstar det saddan, at den data der sendes til NGC er
pseudonymiseret. Som forsker, kan du sa forklare, hvad
det har betydning for dit arbejde?

Hvad ville det betyde, hvis dataen var anonym?

Kan du prave at tegne et billede af, hvor du ser Danmark
om 10 ar, nar NGC er implementeret?

Etiske problematikker:
Sveere etiske temaer

Mere viden bedre viden?

I et samfundsmaessigt perspektiv, hvad er sé vigtige etiske
spergsmaél, der ber stilles nér gensekventering bliver mere
almindelige?

Hvad synes du, er vanskelige temaer, som I er praesenteret
for i etisk udvalg?

Vi har tidligere talt med en kliniker pa Rigshospitalet,
hvor vi kunne forsta, at langt de fleste patienter ensker
fuld viden ifm. en gensekventering. Hvad teenker du, at det
har af betydning for individet at fa den viden?

Synes du, at der er en granse for, hvor meget vi skal vide
om vores DNA? Hvor skal graeensen sattes?

Tror du, at den graense vil rykke sig?

Mediedebatten om NGC

I debatten har flere udtrykt bekymringer for, at politiet vil
kunne fa adgang til de personfelsomme data — deler du
denne bekymring?

Hvis nej, er det sa en unedvendig debat?

Set fra din stol, hvem ber sa kunne tilga dataene?

Tror du pa sigt at denne greense vil rykke sig?

I debatten neevnes det som et potentiale for Danmark, at vi
har et veletableret CPR-register, s& samkersel af data er
mulig i forbindelse med forskning — hvordan forholder du
dig til det?

Som forsker, hvad taenker du s& om muligheden for at
have adgang til meget data? Guldgrube? Mulige faldgru-
ber?

Som opfoelgning: Er meget viden bedre viden?/Meget data
bedre data?

Ser du nuancer eller diskussioner, som mangler i et debat-
eller samfundsmaessigt regi?
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Afrunding

Vil du selv fa kortlagt dit genom, hvis du far muligheden
for det?
Er der noget, du har lyst til at tilfeje?

Afslutning: Tak — og vi sporger, om vi md behandle Kirstens interview med navn i vores speciale.
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1.2.5 Interviewguide: Morten Freil

Morten Freil er direkter i Danske Patienter og repraesenterer derfor en vigtig stemme for vores problem-
felt — nemlig de personer, hvis genetiske data leegefaglige analyserer pa, og som fremtidigt vil blive lag-
ret 1 Nationalt Genom Center. Danske Patienter er en paraplyorganisation for patient- og parerendefor-
eninger i Danmark (Danske Patienter (B), 2019). Danske patienter bakker op om Nationalt Genom Cen-
ter, da organisationen mener, at et genomcenter vil skabe fzlles rammer for datasikkerhed pa tvaers af
hospitaler, ege trygheden og sikre de rette rammer for udvikling af og forskning i personlig medicin til
gavn for patienterne (Danske Patienter, 2018). Morten Freil har taget del i debatten med bdde kommen-

tarer og kronikker.

Brief

Vi gnsker med interviewet at opna indsigt i, hvordan du oplever, at gensekventering og Nationalt Ge-
nom Center har indflydelse pa det danske samfund og pa danske patienter. Mere specifikt ensker vi at
here, hvilke potentialer Danske Patienter ser 1 gensekventeringsteknologien, men ogsa hvilke etiske pro-
blematikker I ser opstd, nir gensekventering bliver almen praksis i det danske sundhedsvasen. Vi kom-
mer overordnet set igennem tre temaer: Teknologien og patienter, Nationalt Genom Center og mediede-

batten.

Temaer Interviewspergsmal

Indledende: Vi forklarer kort, hvad vi vil sporge ind til, om vi md optage samtalen, hvad vores roller

er, fx hvem der er interviewer.

e Kan du kort fortelle, hvad din rolle i Danske Patienter in-

Baggrund debarer, samt om dit kendskab til Nationalt Genom Cen-
ter?

Teknologien og patienter: e Har I nogle erfaringer fra patienter, der har faet sekvente-
ret deres DNA?

Hvordan oplever patienter tek-

nologien? e Hvad oplever I?

e Hvordan tror du, at patienten oplever det at & sekventeret

Hvad er Danske Patienters er- . L .
sit genom? Er det en lille ting, eller noget patienten forhol-
faringer fra praksis . .

der sig meget til?
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Indblik i viden

Problematikker

Har du nogen tanker om, hvad det betyder for individet at
fa indblik i sit genom?
Set fra patientens perspektiv, er der sa nogle problematik-

ker forbundet med gensekventering?

Nationalt Genom Center:

Hvad bliver NGC'’s rolle i det

danske samfund?

Hvordan bliver NGC et symbol
for institutionaliseringen af tek-

nologien i samfundet?

Samtykke?

Hvorfor bakker danske patienter op om Nationalt Genom
Center?

Kan du forklare, hvordan ger det en forskel for patienterne
at man opretter NGC?

Hvad er det for nogle spergsmal der s&rligt optager Dan-
ske Patienter i oprettelsen af Nationalt Genom Center?

En debat om NGC gar sarligt pa samtykke — hvordan ser 1
mest hensigtsmeessigt en samtykkemodel udformet?

Hvad teenker du om, at patienten aktivt skal sige nej i vae-
vanvendelsesregistret for ikke at indga i forskning?

Hvad er forskellen pa det og pa aktivt at skulle sige ja?
Hvor ser du Danmark om 10 ar, nar NGC er implemente-

ret, og gensekventering er mere almen praksis?

Mediedebatten:

Hvad har veeret skeevvredet?
Hvilke diskussioner mangler?
Forskel pa data?

Etik generelt

Det navnes i en nyhed pa jeres hjemmeside, at debatten
omkring genomcenteret har varet skaevvredet, og derfor
har skygget for relevante diskussioner: Kan du uddybe,
hvordan har debatten vaeret skaevvredet?

Ser du nogle nuancer i debatten om NGC, der mangler, el-
ler diskussioner, som du synes skal tages?

Du navner 1 en kronik med Camilla Hersom, at maden
hvorpa data indhentes og opbevares ifm gensekventering
foregar som ved et hver andet mgde med det danske sund-
hedsvasen. Det er den almindelige méde hvorpa en patient
gar igennem systemet. Kan du uddybe det?

I forleengelse deraf: Synes du, der ber vare forskel pad me-
det med sundhedsvasenet for patienten alt efter, hvor per-
sonfelsomt det afgivne data er?

Hvad ser du som de vigtigste etiske spergsmal fra patien-

tens side, der skal overvejes i oprettelsen af NGC?
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Afrunding

Ville du fi kortlagt dit genom, hvis du fik muligheden?
Hvad hvis du var syg?
Er der noget, du har lyst til at tilfeje?

Afslutning: Tak — og vi sparger, om vi md behandle Mortens interview ved navn i vores speciale.
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11.2.6 Interviewguide: Henrik Ullum

Henrik Ullum er formand for Lagevidenskabelige selskaber (LVS) og forsker ved Rigshospitalets Kli-
nisk Immunologisk afdeling. LVS er en interesseorganisation for l&eger og andre sundhedsfaglige, der
bl.a. arbejder med forbedring af behandlingerne i det danske sundhedsveaesen. Som formand for LVS har
Henrik Ullum sat personlig medicin som et af interesseorganisationens hgjest prioriterede omrader
(LVS, 2019). Henrik Ullum har desuden veeret aktiv i debatten om Nationalt Genom Center. Lagevi-
denskabelige selskaber bakker op om et genomcenter og mener, at debatten har veret praget af et une-

digt skremmebillede.

Brief

Vi gnsker med interviewet at opna indsigt i, hvordan du oplever, at gensekventering og Nationalt Ge-
nom Center har indflydelse pa det danske sundhedsvasen. Mere specifikt ensker vi en dybere forstaelse
for, hvilke potentialer du ser i gensekventeringsteknologien, og hvilke problematikker du ser opsta, nar
gensekventering bliver en mere udbredt praksis. Vi kommer overordnet igennem tre temaer: Gensekven-

teringsteknologien, Nationalt Genom Center og mediedebatten om NCG.

Temaer Interviewspoergsmal

Indledende: Vi forklarer kort, hvad vi vil sporge ind til, om vi md optage samtalen, hvad vores roller

er, fx hvem der er interviewer.

e Kan du kort fortelle om din faglige position og dit kend-
Baggrund
skab til Nationalt Genom Center?

e Hvad er dit kendskab til gensekventeringsteknologien —

Gensekventeringsteknologien har du arbejdet med teknologien i praksis?

e Hvad er de sterste muligheder i gensekventering?

Etiske sporgsmal

e Huvilke problematikker ser du i forbindelse med gense-
Muligheder og problematikker kventering?
Dilemmaer i forbindelse med e Med din viden inden for omréadet, hvor udbredt forventer
oget indsigt og viden du, at gensekventering vil blive i det danske sundhedsvae-

sen?

e Hvad er dit enskescenarie i forhold til gensekventering —

Hvem skal det tilbydes til? Hvordan skal der forskes? Og
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skal det placere Danmark pa en bestemt made internatio-
nalt?

Nér man sekventerer et genom far man potentielt adgang
til meget viden — hvem synes du, skal have adgang til
denne viden?

Hvad teenker du om, at individet far indblik i deres ge-
nom?

I forbindelse med gensekventering vil man maske finde
noget, som man ikke ledte efter i forste omgang. Hvad

teenker du om disse fund?

Nationalt Genom Center
Argumenter for og imod
Forskning

Datasikkerhed

Hvorfor bakker LVS op om et Nationalt Genom Center?
Hvad ser du, som vigtige etiske overvejelser med oprettel-
sen af NGC?

Som forsker, hvilke muligheder ligger der for dig i opret-
telsen af NGC?

Hvad vil det helt konkret betyde for din forskning hvis da-
taen var anonym og ikke pseydonymiseret?

Kan du prave at beskrive det Danmark, du ser om 10 ér,

nar Nationalt Genom Center er fuldt implementeret?

Mediedebatten og LVS’ posi-

tion

Under debatten om NGC sagde LVS sammen med danske
patienter, at det ikke nytter noget at male fanden pa vaeg-
gen 1 debatten om genomcenteret: Kan du uddybe, hvad
du teenker har veeret at male fanden pa vaeggen i forbin-
delse med debatten?

Hvordan taenker du, at debatten burde have varet anderle-

des? Er der diskussioner eller nuancer der mangler?

Afrunding

Vil du selv fa kortlagt dit DNA, hvis du far muligheden
for det?

Er der noget, du har lyst til at tilfeje?

Afslutning: Tak — og vi sporger, om vi md behandle interviewet med navn i vores speciale.
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