
Margunn Aanestad 

Før data blir butikk:  

om helsedata, verdiskaping og 

kunnskapsallmenninger 
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Anbefaling: 
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• The Nuffield Council 

on Bioethics: 

• The collection, 

linking and use of 

data in biomedical 

research and health 

care: ethical issues 

 



Forskning: Åpenhet og data-deling 

• Human Genome Project (1990-2003) 

– Bermudaprinsippene 1996 (dele innen 24 t) 

 

• Datadeling før publisering har blitt en norm 

– Journaler krever opplasting av data 

– Betingelser for finansiering av forskning  
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• Mutasjoner i BRCA1 og BRCA2 

påvirker risikoen for arvelig bryst- 

og eggstokk-kreft 

 

• Oppdaget i 1994 og 1995 

 

• 1995: Breast Information Core 

(BIC) etablert 
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BRCA1 og BRCA2 (forts.) 

• 2004: Myriad Genetics etablerer proprietær 

database (testmonopol) 

• ClinVar: åpen database etableres av NCBI i 2012 

• «Grasrot-initiativer»  

– 2012: «Sharing Clinical Reports Project» (leger) 

– 2014 «Free the Data» (pasienter) 

• BRCA Share (Quest + INSERM, 2015) 

• Yale: «We will not support laboratories that hoard data » 
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«BUTIKK» 

ULIKE LOGIKKER: 



Konkret innspill fra genAP-prosjektet: 

• Vi må få til å «høste» og dele kunnskapen 

som dannes i klinisk arbeid 

– Variantfunn og –tolkning i medisinsk-genetiske 

laboratorier er også kunnskapsproduksjon: 

– Dette er klinikk, ikke forskning: det er ingen 

infrastruktur (eller insentiver) for å dele 

variantfunn og vurderinger 

– Bør bidra til, ikke bare bruke de globale 

kunnskapsallmenningene  
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Takk for oppmerksomheten! 
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