Sociala synpunkter pa
anvandningen av genetiska data
inom varden och i samhallet
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Den allt storre mangden information om genomet vacker fragor inte bara om var forstaelse av
oss sjalva, var hdlsa och vara rotter, utan ocksa om réttvis anvandning, insamling och bevarande
av informationen. Ur sociologisk synvinkel ar medicin och genetik alltid sammanflatade med
den 6vriga samhallsutvecklingen. Manniskor kan ge genetiska data olika, rentav motsagel-
sefulla, betydelser beroende pa sin egen eller sina narstaendes livssituation, sjukdomsbild
eller tidigare erfarenheter av halso- och sjukvarden. Darfor varierar ocksa deras forvantningar
om férdelarna med genetiska data i behandlingen av sig sjdlva och andra. Anvandningen av
genetiska data i behandlingen av sjukdomar framstar som motsagelsefull ocksa for lakare.
| lakararbetet kan nya analysmetoder vara anvdndbara om de gor diagnostiken snabbare eller
kanske underlattar valet av lampligt Iakemedel, men i alla situationer ar nyttan inte lika tydlig.
Fragor uppstar ocksa om vilken typ av information det ar meningsfullt for varden att stodja sig
pa och om vart system har tillrdckliga resurser for att anvanda genetiska data rattvist. Det ar
viktigt att forsta att ocksa andra forvantningar stalls pa de genetiska data som samlas in av vart
hélso- och sjukvardssystem, betraffande bade forskning och kommersiell verksamhet. Darfor
ar det ocksa ur ett vardperspektiv viktigt att diskutera hur och under vilka férutsattningar
genetisk information kan anvandas utanfor varden. Det finns alltsd en rad komplexa fragor
angaende insamling, hantering och anvandning av information som ar en oskiljaktig del av
praxis och arbetsmetoder i anslutning till manniskans genom.

Inledning SKRIBENTERNA

Sociologin studerar ménniskors sociala ak-
tiviteter och ménniskor som medlemmar av
samhdllet och dess delomraden. Med andra
ord dr medicinen, hélso- och sjukvéarden och
genomiken ocksa en del av detta forsknings-
omrade. Men vad kan en sociolog sdga om
medicin eller gener? Inom alla livsomraden
lagger méanniskor in mening i bade sin egen
och andras aktiviteter. Sociologer uppmaérk-
sammar detta givande och definition av me-
ning och forsoker se invanda tankemdnster ur
ett nytt perspektiv. Syftet ar att forstd ménn-
iskor i relation till sitt eget samhidille, till sin
kultur och dess normer. Till exempel inom
medicinsk sociologi har patienters upplevelser
av sjukvarden, av att vara sjuk och av bety-
delsen av kamratstod redan linge studerats.
Sociologer har ocksé véckt kritisk debatt om
den paternalistiska ldkare—patientrelationen

Heta Tarkkala, pol.dr dr sociolog och postdoktoral
forskare vid institutionen for sociala vetenskaper
vid Helsingfors universitet. Hon har forskat dels i
etablering av biobankverksamhet och forvantningar
relaterade till personlig medicin, dels i fragor kring
anvandning av halsodata.

Karoliina Snell, pol.dr, docent r sociolog och
arbetar som universitetslektor vid institutionen for
sociala vetenskaper vid Helsingfors universitet. Hon
ar specialiserad pa vetenskaps- och teknikstudier
och pa forskningsetiska fragor. Hennes senaste
forskning galler olika satt att anvanda genomdata
och hantering av och policy kring hélsoinformation.

Inom sociologin blev gener och genomik

(exempelvis 1) och medikaliseringen av olika
livsomraden (exempelvis 2-3).

forskningsobjekt sérskilt i och med det hu-
mana genomprojektet. Runt om i vérlden
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anségs det viktigt att studera och utvérdera
genomikens sociala, etiska och juridiska
foljder. Méanga socialvetare téankte sig att
utvecklingen inom genomiken skulle inne-
béra ett brytningsskede for var forstaelse av
béde hilsa och mansklighet. Férutom att det
skulle komma nya botemedel skulle ocksa
méanniskors sjdlviorstaelse, sociala relatio-
ner och gemenskapskénsla fordndras. Till
exempel borjade det talas om biosocialitet,
vilket innebér att sammanhallningen mellan
ménniskor byggs upp kring alltmer forfinade
biologiska eller genetiska egenskaper (ex-
empelvis 4). Man fradgade sig ocksd hur ny
information fordndrar var forstaelse av iden-
titet, medborgarskap, familjerelationer och
etnicitet (exempelvis 5-6). Vikten av genetisk
riskinformation har ocksé diskuterats. Borjar
vi bara férbereda oss for vart eventuella eller
rentav oundvikliga insjuknande négon géng
i framtiden (7-8)?

Ur sociologisk synvinkel dr medicin och
genetik alltid sammanfldtade med den 6vriga
samhaéllsutvecklingen och med icke-medicin-
ska tillimpningar av genetiska data. Dérfor
sétts ljuset ocksd pa bredare sammanhang.
Till exempel skapar var offentliga hilso- och
sjukvard och medborgarnas hoga tilltro till
experter och relativt positiva instéllning till
forskning unika mojligheter, men ocksa yttre
ramar och forvéntningar pa anvindningen av
genetiska data (9-10). Sociologisk forskning
har betonat att betydelsen av genetiska data
laggs fast i relationerna mellan individer, grup-
per, organisationer och samhdlle. De olika be-
tydelser som genetiska data ges kan komplet-
tera eller sté i konflikt med de uppfattningar
som manniskor redan har i sina olika roller.
Sociologisk forskning éppnar upp och reder
ut dessa olika perspektiv, antaganden och
uppfattningar om genetik och genominfor-
mation — den forsoker alltsa se deras bredare
samband och bakgrunder och sétta dem i ett
sammanhang. I denna artikel presenterar vi
néagra viktiga forskningsron och perspektiv pa
genomdata i hélso- och sjukvarden baserat pa
savil omfattande internationell forskning som
pa var egen forskning.

Patienten och genetiska data

Information om hur man kan fradmja och bilda
sig en uppfattning av sin hélsa finns nu for
tiden tillgdnglig via manga olika tjénster och
applikationer. Genetiska analyser gors inte
langre bara pa enheter for medicinsk genetik,

dédr patienten far forbereda sig for analysen
och diskutera resultaten tillsammans med en
specialistldkare. Privata hélsotjanster, finland-
ska och internationella gentestningsforetag
och ett stort antal mobilapplikationer erbjuder
individuella riskbedomningar och hélsofram-
jande tjdnster. Ddarmed har méanniskor allt
fler mojligheter att anvdnda och utnyttja sina
egna genetiska data utanfor den offentliga
varden. Déarfor kan individens egen aktivitet,
formaga att tolka information och kunskaper
om servicesystemet komma att spela en viktig
roll. For vissa kan det vara en kraftkélla att
verka i en sddan virld, medan andra inte har
resurser for det.

Det har ibland framkastats att méanniskor
forhaller sig sdrskilt forsiktiga eller dngsliga
till genetiska data. Men de &r inte mer rddda
for gener, genetik eller genetiska data dn for
annan hélsoinformation. Daremot &r de oro-
liga eller till och med rddda for att det inte
finns tillrackligt med resurser i samhaéllet och
véarden for att bearbeta och anvianda informa-
tionen korrekt och jamlikt (11). Ménniskor
forstdr med andra ord att det inte bara &r
informationen i sig som &r viktig, utan hur
den anvéands och vilken syn pd manniskan
eller pa4 samhaéllet som fors fram med hjilp
av genetiska data. Det upplevs som sarskilt
viktigt att en person inte lamnas ensam med
informationen, utan att hélso- och sjukvéarden
dr beredd att avsatta tillrdckliga resurser och
relevanta tjanster.

Sociologiska studier visar att médnniskor
reagerar pa manga olika sétt och till och med
motsédgelsefullt pa genetiska data som de far
eller pa hur informationen anvédnds. Dessa
resultat kan forklaras av kontextbunden-
het - varierande livssituationer, sjukdomar
och erfarenheter av hélso- och sjukvarden
aterspeglas i méinniskors forvintningar och
attityder. Enligt en finldndsk studie var perso-
ner som upplevde att de fick for lite stod fran
samhillet mer benégna att vara skeptiska till
om genetiska data &r till ndgon nytta for dem.
De var ocksa mer kritiska till att tillhandahalla
information om sina gener for att anviandas i
forskning och for att bidra till behandling av
andra (11). Internationella studier har visat
att motivationen att gora gentester for konsu-
menter kan ha samband med besvikelse 6ver
hur varden fungerar och upplevelse av att de
egna hélsoproblemen inte har tagits pa allvar
i servicesystemet (12).

I vissa studier har genetiska data visat sig
Oka den osdkerhet som patienter och anhoriga
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upplever (8). Detta &r sérskilt fallet i situatio-
ner dér patienten lever utan symtom under
lang tid, men dr medveten om sin risk att bli
allvarligt sjuk. Osékerhet upplevs ocksa i mot-
satt situation, ndr man med hjilp av genetisk
information kan utesluta en diagnos, men
symtomen fortsétter. I andra fall kan genetiska
data upplevas som vildigt vardagliga och inte
anses ge sdrskilt mycket ny information eller
nya alternativ. Detta var fallet i en studie dér
ett antal personer fick en genetisk bedom-
ning av risken att utveckla en kardiovaskulér
héandelse. Personerna sade sig redan mycket
vdl kénna till sin drftliga belastning, och da
gav genriskinformationen inga nya perspektiv
pé deras hélsa (13). Daremot kan det vara en
stor lattnad i livet for patienter med séllsynta
sjukdomar att fa en diagnos med hjilp av
genetiska data. Det kan till och med ge en
bekraftelse av den egna identiteten. Genetiska
data kan saledes vara avgorande for behand-
ling och diagnostik av en enskild individ, men
samtidigt kan de koppla en person till sina
familjemedlemmar och sldktingar pa nya sitt.
Svara fragor kan uppkomma, till exempel vem
som ska fa information om sjukdomar eller
sjukdomsgener eller vem som genetiskt sett
ar familjemedlemmar.

Sammantaget dr det darfor svart att bestam-
ma exempelvis finldndarnas eller patienternas
allméanna instéllning till genetisk information,
eftersom behovet av information och infor-
mationens relevans dr sammanfldtade med
varje ménniskas egen och de nirstdendes
livssituation och sjukdomsbild samt deras er-
farenheter av varden och samhiillets tjanster.
Inte heller pastaendet att patienter alltid &r
villiga att gora vad som helst for att bli friska
gér att generalisera. Inte ens alla svart sjuka
maénniskor har tilltro till att genetiska data och
genetiska tillimpningar kommer att leda till
ett battre liv. I stédllet for en revolutionerande
ny behandling kan man snarare hoppas att
sjuka och funktionshindrade ska accepteras
mer jamlikt som samhallsmedlemmar (14).

Lakarna och genetiska data

Inom den medicinska genetiken har patientens
eget beslut att g& in for genetisk testning och
utredning varit en central princip. Specialiteten
har under decenniernas lopp utvecklat ansvars-
fulla metoder for att hantera genetiska data
tillsammans med patienter och familjer. Ny
teknik har gjort diagnostiken av séllsynta sjuk-
domar snabbare och ldttare. Helgenomanalys

kan bestéllas redan for en nyfédd, och stora
datalager med referensdatabaser &r tillgéngliga
for ladkarna. Numera kan genetiska analyser
dock anvindas och bestillas @ven utanfor spe-
cialiteten medicinsk genetik. Inom cancerbe-
handling kan klarldggande av tumorens genom
Oppna nya, vilbehovliga behandlingsalternativ
i svara situationer. Pa liknande sétt forbéttrar
farmakogenetiska studier av de mest lampliga
likemedelssubstanserna bade kvaliteten och
sdkerheten i behandlingen.

Déremot kan nyttan av genetiska data for
kliniskt arbete vara mer oklar vid vanligare
multifaktoriella sjukdomar. Vad innebér till ex-
empel en ndgot 6kad risk for en enskild patient
och ar det meningsfullt att agera utifran sddan
information? Ger det lakaren signifikant
bittre information &n tidigare for att stodja be-
slutsfattandet? Hur &terfors informationen till
patienten? I en intervjustudie (15) konstatera-
de internmedicinare och hélsocentralldkare att
genomisk riskinformation kopplad till vanliga
multifaktoriella sjukdomar pa det stora hela
inte skulle ge dem ett betydande mervérde for
att stodja kliniskt beslutsfattande. Deras egen
expertis om sjukdomens riskfaktorer, patien-
tens fysiska gestalt och en kort genomgéng av
slaktanamnes och livsstil ansags ge tillracklig
information for att stodja beslutsfattandet.
Déaremot téanker sig en del ldkare att genomisk
information kunde fungera som bevismaterial
eller som ytterligare bekriftelse for patienten,
till exempel som en mojlighet att 6vertyga pa-
tienten om behovet av kolesterolmedicinering,
om patienten annars inte skulle vara villig att
borja med lakemedlen.

I sin vardag kan ldkaren ocksa stota pa
genetiska data som patienten har skaffat pa
andra sétt. Det finns numera konsumentgen-
tester som séljs direkt till allmédnheten och ar
tdnkta att ge mer information om slidktskap,
den egna arvsmassan eller den egna hilsan.
Dessa tester kan handla om till exempel slékt-
forskning eller ren nyfikenhet och underhall-
ning. Ar jag 5 procent fransk och 80 procent
finsk? Manga gentester innehaller dock dven
hélsorelaterad information eller s& kan perso-
nen ldgga in sina radata i en tjdnst som ger
information om kopplingar mellan gener och
sjukdomsrisker. Lakaren maste vara beredd
att diskutera betydelsen av genetiska risker
med patienten, om patienten kommer till mot-
tagningen med sddan information. Samtidigt
kan fragor om etnicitet eller slaktskapsfor-
hallanden, som inte &r direkt relaterade till
ldkarens arbete, dyka upp i diskussionen (16).
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Precis som bland patienter varierar ocksa
sjukvardspersonalens instéllning till gentester
for allmédnheten. Det finns inte s& mycket
finldndsk forskning, men internationellt sett
varierar likarnas formaga att tolka genetisk
riskinformation eller diskutera den med pa-
tienterna - liksom attityden till hur genetiska
tester bor regleras (17).

Ansvarsfull anvdndning av hélsoinforma-
tion som produceras bade inom och utanfér
varden &r en viktig fraga. Behandling av
patienter ska bygga pa evidensbaserad in-
formation och hogkvalitativa data — och det
handlar inte bara om genetiska data och deras
kvalitet. Det handlar ocksa om informations-
system, den information som samlas in i dem
och systemets driftslogik som mojliggérare
av god patientvard. Det finns exempel pa att
patienter har sett uppgifter om sin diagnos i
hilso- och sjukvardens centraliserade infor-
mationssystem Kanta innan de har fatt en
mottagningstid eller annars varit i kontakt
med ldkaren. Likas& har det den senaste
tiden diskuterats i offentligheten om ldkare
och vardpersonal i sitt arbete kan hitta infor-
mation om patienten i datasystemet i ratt tid
och sa att informationssystemet stodjer god
patientvard. Nar det gidller genetiska data
handlar det ocks& om korrekt tolkning. Hur
kan man sédkerstélla att varden har tillrackligt
kunskap om tolkning av information? Bor
medicinska genetiker alltid konsulteras och
har vart system resurser for det?

Centrala samhallsfragor i anslutning till
genetiska data

Det vardagliga motet mellan ldkare och
patient dr ofrankomligt kopplat till bredare
fragor om genetiska data inom véarden och
forskningen. Utvecklingen under de senaste
tjugo aren har framfor allt préglats av en snabb
okning av informationsméngden, nitverkande
och betydligt storre mojligheter att utnyttja
data. Kravet pd strukturerad journalféring har
slagit igenom inom bade hélso- och socialvar-
den, vilket skapar underlag for att anvénda
informationen for en méngd olika @ndamal.
Man har gatt in for att snabbt mojliggora ett
brett utnyttjande av hilsodata, néar det har
blivit klart att det finns en efterfrdgan pa héalso-
data fran Finland och Norden. Det har ocksa
i Finland stiftats lagar med bestammelser om
sammanstéllning och tillhandahallande av
information. Och nya tjdnster har etablerats,
till exempel Findata samt biobankerna och

deras gemensamma kooperativ Finbb. Hante-
ringen och anvdandningen av information om
arftlighet och hélsa &r en vidsentlig fraga. En
av de mest ldngvariga problemstéllningarna
ror datahanteringen: i vilken utstrackning ar
informationen och kontrollen av den i indi-
videns hénder och vilka rattigheter har den
offentliga sektorn?

Ur hélso- och sjukvardens perspektiv ar det
vasentligt att forsta att genetiska data inte i
forsta hand kommer att vara ett verktyg for
enbart patientvard och diagnostik, utan de
har och kommer att ha manga andra politiska
och samhilleliga betydelser. Méanniskor kan
inte bilda sig en uppfattning om alla anvéind-
ningsdndamal eller alla aktorer som far an-
vianda informationen. Ménga vet inte ens att
olika slag av hélsodata som samlas in inom
varden redan nu ocksa anvinds till annat &n
patientvard. Enligt studier litar allmédnheten
visserligen pa hilso- och sjukvéardens akttrer
och pé forskare, och deras expertis i etisk an-
viandning av genetiska data respekteras, men
det anses fortfarande viktigt att de ber om
samtycke for att samla in och anvianda sédana
data (11). Detta medfor ytterligare ansvar for
lakare och vardpersonal, eftersom det &ar de
som i praktiken ber om patientens samtycke
och ger ndrmare information om hur uppgif-
terna kommer att anviandas och vilka storre
kopplingar det finns i datainsamlingen.

Aven om studier visar att finlindarna har
en positiv instéllning till anvdndningen av ge-
netiska och genomiska data bade for sin egen
behandling och i medicinsk forskning (11,
18), har de ocksé olika farhdgor om anvénd-
ningen av dessa data. Manga &r oroade 6ver
kommersialiseringen av genomdata och dess
diskriminerande effekter péa sévil hilso- och
sjukvarden som pa hela samhillet. Aven om
folk alltsa i princip har en positiv attityd till
forskning, dr instéllningen inte okritisk och ut-
mynnar inte nédvéndigtvis direkt i en vilja att
acceptera bredare anviandningsomraden (9).

Det har forts en omfattande debatt om hur
lamplig den praxis med informerat samtycke
som skapades i vérlden efter andra varldskri-
get dr i dagens nya situation (exempelvis 19).
Denna samtyckespraxis dr starkt baserad pa
respekt for individens sjdlvbestimmanderatt
och fysiska integritet. Den genetiska informa-
tionens vasen, de anknytande riskerna och
mojligheterna sdvil som nya institutionella
sammanhang och riktlinjer testar granserna
for informerat samtycke. En studie dr inte
invasiv om ett nytt biologiskt prov inte ens
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behover tas, utan information som redan
tidigare samlats in kan anvdndas. Samtidigt
kan olika framtida anvdndningsdndamal for
informationen fortfarande vara oppna vid
tidpunkten for beslutet att delta, vilket dr fallet
inom biobankverksamheten. Anstrangningar
har gjorts for att utveckla fler samtyckesmo-
deller for den nya situationen, sdsom ”brett
samtycke” och ”dynamiskt samtycke” (exem-
pelvis 20-21). Individens verkliga sjdlvbestam-
manderatt verkar dock vara en besvérlig fraga
for den finldndska lagstiftningen, som i stéllet
for att krdva samtycke ofta tillgriper insamling
och behandling av uppgifter med hénvisning
till allmé&nintresset.

Overforing av nyttan till varden ir ett tema
som har diskuterats linge. Det handlar inte
bara om huruvida en persons deltagande i
en studie ndgon gang kommer att aterforas
till patienter med samma sjukdom i form av
béttre behandlingar eller lakemedel, utan
ocksd om vem som kammar hem vinsten nér
information som samlats i hela hélso- och
sjukvarden anvédnds for att utveckla kom-
mersiella produkter. Det har framkastats att
de etiska kommittéerna i dagsldget bor kunna
bedoma helt nya slag av fragor, jaimfort med
de teman kring individens integritet och ano-
nymitet som redan lange har ingatt i deras
ansvarsomrade (se till exempel 22). Arlighet
och rittvisa bor da utvirderas ocksé i termer
av ekonomisk potential och utnyttjande av
hélsoinformation. Vore det till exempel oetiskt
att tillhandahélla hilsoinformation for vidare
anvandning for billigt, och vad skulle vara for
billigt? Pa vilket sétt skulle ocksa finldndska
skattebetalare kunna dra nytta av den eko-
nomiska vinst som genereras via det utveck-
lingsarbete som gors med deras hélsodata?
Ska vinsterna fran saddant utvecklingsarbete
beskattas p& nagot nytt sitt?

Avslutning

Halsa och genetiska data dr forknippade med
manga positiva forestéllningar. Till framtiden
knyts forvdntningar om okade kunskaper,
botade sjukdomar och bittre behandlingsre-
sultat. Baksidan av detta dr dock osdkerheten
kring genetiska data, kommersialismen som
ofta upplevs som svar, ldkemedelsforetagens
roll och ovissheten om hur genetiska data
kommer att anvédndas i framtiden. Samhélls-
vetenskaplig forskning kan bidra till att 5ppna
upp de mangbottnade fragestédllningarna kring
sddana dmnen.

Fragan om forhéallandet mellan individen
och samhiillet kan beskrivas som det centrala
spanningsmomentet i sociologin. En individ
behéver sin grupp, men individens frihet
att forverkliga sig sjdlv kan ibland komma
i konflikt med trycket och forvdntningarna
fran samhillet. Denna balansgang mellan
samhorighet och individualism beskriver ofta
ocksa de fragor som uppstar i samhéllsdebat-
ten kring genetik. I vilken utstrdckning kan en
individ besluta om anvéndningen av sin egen
hélsoinformation, eller dr individens sjédlvbe-
stimmanderatt en felaktig princip eftersom
genetiska data ocksa ger information om
andra méanniskor? Ménniskor dr sinsemellan
olika och deras livssituation, erfarenheter och
forvantningar pé& framtiden paverkar deras
uppfattningar och attityder kring genetik.
Dérfor dr det svart att generalisera om vad
finldindarna anser om genetiska data och deras
anvandningsomréaden.

Genetiska data blir allt lédttare tillgangliga
for vanliga ménniskor, vilket 6kar deras moj-
ligheter att utnyttja information om sin arft-
lighet. Ett stort orosmoment i samband med
anvédndningen av genetiska data &r att ménn-
iskor dr ensamma med informationen och
inte forstar inneborden av och riskerna med
den. Gentester riktade till konsumenterna
och olika analystjénster producerar genetiska
data utanfor varden. Det dr darfor viktigt att
overvidga vad som ér lakarens skyldighet och
sakkunskap vid hanteringen av sadan infor-
mation. Det géller inte bara gentester riktade
till konsumenter, utan dven andra nya steg
inom genomiken.

Flera lagstiftningsreformer har beretts och
genomforts i Finland under de senaste aren
i syfte att dels mojliggora, dels sédkerstdlla
ansvarsfull och omfattande anviandning av
genetiska data och hélsoinformation. Man har
fragat sig om genetiska data dr annorlunda
och sérskild information jamfort med annan
information som samlas in och lagras av hélso-
och sjukvérdssystemet. Kan de ses som vilka
registerdata som helst? Vi har sjédlva forhallit
oss kritiska till denna tanke. Genetiska data
ska i forsta hand anvéndas for behandling
och framjande av patientens hélsa, och ingen
annan anvandning far utgora ett hinder for in-
dividen att soka vard. Fortroendet for varden
kan urholkas om genetiska data som en foljd
av behandlingen automatiskt overfors till ett
bredare utnyttjande av hélsoinformation. I
vara egna artiklar och andra texter har vi velat
uppmarksamma hur det i dagslédget inte bara
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hela tiden samlas in rikligt med information,
utan ocksa hur mdjligheterna att kombinera
dessa olika databaser har 6kat. Fragan om ett
ansvarsfullt kombinerande av data for fornuf-
tiga andamal dr dagens karnfraga. Genetiska
data om en individ och hens familj, som po-
tentiellt kan innehalla kénslig information,
bor granskas uttryckligen i denna kontext av
bredare anvdandningsomraden. Det dr ocksé
viktigt att notera att ménniskor har klara for-
vantningar pa hur hélso- och sjukvarden ska
fungera och en uppfattning om dess grund-
laggande vérderingar och de forvéntar sig att
anvandningen av genetisk information baserar
sig pa samma vérderingar. Det kanske aldrig
gdr att 10sa alla samhélleliga utmaningar kring
detta omfattande fenomen sé entydigt att alla
blir nojda, men fragans manga aspekter bor
erkdnnas och tas pa allvar nar verksamheten
planeras, organiseras och kommuniceras.
Detta dr sdrskilt viktigt med tanke pa mén-
niskors tillit, och det ger dem en grund for att
sjélva bilda sig en uppfattning med beaktande
av de manga olika aspekterna.
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Summary

Social science perspectives on genetic data in health care and society

Medicine and genetics are always intertwined with the society in which they are located. People’s expec-
tations of genetics hinge on their experiences and life situation - and involve complexity and contradic-
tions. For doctors the benefits of genetic data in clinical work are not straightforward either, even though
there may be new efficacy and accuracy for many. From the perspective of health care, it is essential to
understand that genetic information is not only a tool for patient care and diagnostics but has many other
political and social meanings. A patient's genetic data has value for research and innovation too, which

raises further ethical questions.
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