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Genetisk radgivning uden radgivning?
Kees van Kooten Niekerk

Det Etiske Rads betenkning Fremtidens fosterdiagnostik, som udkom i 2009, indeholder et afsnit
med overskriften ’Selvbestemmelse og vejledning’. Afsnittet tager udgangspunkt i rapporten
Fosterdiagnostik og risikovurdering (2003), som var skrevet af en arbejdsgruppe nedsat af
Sundhedsstyrelsen. Iflg. beteenkningen leegger rapporten stor veegt pa kvindens selvbestemmelse
med henblik pa, om hun vil ggre brug af tilbuddet om fosterdiagnostik eller ej. Rapporten tilslutter
sig ”den moderne opfattelse af non-direktiv vejledning”, som gér ud pa, ”at kvinden far neutral
information og radgivning, sa hendes beslutninger treeffes pa baggrund af hendes egne veerdier og
hendes egen opfattelse af sin livssituation™ (Det Etiske Rad 2009, 74). Betenkningen beretter
endvidere, at Sundhedsstyrelsen i Retningslinier for fosterdiagnostik (2004) overtog rapportens
tanker pa dette punkt.

Umiddelbart vil de fleste nok veere enige i Sundhedsstyrelsens anbefaling. Det er jo kvinden,
der ud fra sine gnsker og verdier skal bestemme, om hun vil tage imod tilbuddet om
fosterdiagnostik. Derfor skal vejledningen veere nondirektiv, dvs. ikke forsgge at pavirke kvindens
beslutning i den ene eller anden retning. Men sa er det interessant at opdage, at idealet om
nondirektiv vejledning har veeret genstand for diskussion i Det Etiske Rad og at en del medlemmer
seetter spgrgsmalstegn ved dette ideal. Det anfares der flere grunde til. Man henviser til, at kvinden i
nogle tilfeelde gerne vil hare radgiverens anbefaling, at der kan veere situationer, hvori radgiveren
skagnner, at kvinden har behov for gode rad eller modspil, og at undersggelser har vist, at radgiveren
i praksis ikke kan undga at pavirke kvinden. Endvidere papeges det, at valget om at tage imod
tilbuddet om fosterdiagnostik af tillid til sundhedsvasenet uden de store overvejelser “kan veare en
rationel strategi, som er forenelig med et ideal om at respektere selvbestemmelse” (82). Alle
medlemmer af Det Etiske Rad er dog enige om, at det er vasentligt “at sikre alle kvinder adgang til
fyldestgarende information og radgivning” (82).

’Genetisk vejledning’ kaldes normalt ’genetisk radgivning’, efter det engelske ’genetic
counselling’. Da radgivning er et forsgg pa at pavirke den person, der henvender sig (som jeg i det
falgende kalder: klienten), indeholder idealet om nondirektiv radgivning en indre modsigelse. Ud
fra dette ideal ville det veere bedre at kalde genetisk rddgivning noget andet, f.eks. ’genetisk
oplysning’. Det kan dog ogsa vere, at der er noget galt med idealitet om nondirektivitet og at det er
i orden med i hvert fald nogle former for radgivning, som de naevnte medlemmer af Det Etisk Rad
synes at mene. | sa fald kan man naturligvis roligt fortseette med at tale om *genetisk rddgivning’.

Diskussionen i Det Etiske Rad afspejler en omfattende diskussion om nondirektivitet i
genetisk radgivning i det hele taget (ikke blot i forbindelse med fosterdiagnostik), som har fundet
stedt internationalt og iseer i den angelsaksiske verden i de sidste 20 ar. | det falgende vil jeg kort
redegare for denne diskussion for derefter at forholde mig til den.



Historisk har idealet om nondirektivitet sin baggrund i en udbredt afstandtagen fra den
befolkningspolitiske eugenik i farste halvdel af det 20. arhundrede, iszr pa grund af de barbariske
konsekvenser, den havde faet under nazismen. Den genetiske radgivning, som opstod efter 2.
verdenskrig i USA og andre steder, havde til formal at oplyse agtepar om risikoen for at fa barn
med arvelige sygdomme. Da man nu betragtede forplantning som et personligt spgrgsmal, som
staten ikke skulle blande sig i, skulle radgivningen vere nondirektiv, uden forsgg pa at pavirke
parrets beslutning. Idealet om nondirektivitet forsteerkedes af den generelle udvikling i den vestlige
verdens medicinske praksis fra paternalisme til patientens selvbestemmelse. Resultatet var, at i
midten af 80-erne mere end 90% af de legevidenskabelige genetikere i 18 lande verden over
(hvoriblandt Danmark) bekendte sig til nondirektiv radgivning (Wertz and Fletcher 1988).

Pa denne baggrund kan det ikke undre, at det vigtigste argument, der fremfares til fordel for
nondirektivitet, er respekt for klientens selvbestemmelse. Et tillegsargument kan veere, at man ved
at vise denne respekt undgar at fremme politiske eugeniske interesser. Endelig papeges det
sommetider, at klienternes afgarelser vedrarer spgrgsmalet om, hvordan de skal leve deres liv, og at
genetiske radgivere ikke har starre ekspertise i livsspargsmal end dem.

Som allerede antydet er idealet om nondirektivitet i de sidste 20 ar blevet udsat for en
voksende kritik. De vigtigste argumenter, som delvis gar igen i Fremtidens fosterdiagnostik, er: (1)
Det harer med til radgiverens opgave som laege at anbefale bestemte former for forebyggelse og
behandling. (2) Klienten kan have behov for radgivning og sagar selv bede om den. I sa fald bar
radgiveren af hensyn til klienten imgdekomme dette behov. (3) Klienten kan tage en uovervejet
beslutning eller en beslutning, der er til skade for hende selv eller andre. | sa fald har radgiveren
lov, eller maske ligefrem pligt, til at udfordre klientens beslutning. (4) | praksis er der umuligt ikke
at pavirke klienten. Derfor er det bedre at spille med abne kort, sa klienten bevidst kan forholde sig
til radgiverens rad.

Denne diskussion kan der siges mange ting om. Det er der ikke plads til her. Jeg begraenser mig til
ét spargsmal, som jeg til gengaeld mener, er meget centralt: Er nondirektivitet en ngdvendig
konsekvens af respekt for klientens selvbestemmelse eller kan denne selvbestemmelse ogsa
tilgodeses ved bestemte former for direktivitet? | sidste fald bortfalder den vigtigste begrundelse for
nondirektivitet som den genetiske radgivnings overordnede norm.

Mit udgangspunkt er, at respekt for klientens selvbestemmelse ma vare den genetiske
radgivnings grundleeggende princip. De beslutninger, klienten skal tage, vedrgrer jo, hvordan hun
skal leve sit liv, og sddanne beslutninger bgr man under normale omstaendigheder selv tage. Det er
vigtigt at understrege, at selvbestemmelse pa ingen made betyder, at man i disse beslutninger kun
skal tage hensyn til sig selv. Mennesket er som bekendt ikke en @. Vort liv er vaevet tet sammen
med andres. Derfor har sa godt som alle vores beslutninger konsekvenser for andre. Det gealder ikke
mindst i forbindelse med genetisk radgivning. Fosterdiagnostik vedrgrer kvindens forhold til et
vordende barn, viden om egen genetisk risiko indebzrer viden om slegtninges, og en sadan viden
og efterfalgende tiltag (f.eks. abort eller kontrolundersggelser) kan i det hele taget ikke undga at
saette deres praeg pa forholdet til ens neermeste, ogsa dem, man ikke er genetisk beslaegtet med.
Derfor bar klienten i sine beslutninger tage hensyn til sine neermeste og slaegtninge.



Selvbestemmelse har altsa en etisk dimension. Det er klienterne som regel udmarket klar over.
Undersggelser viser, at hensyn til sleegtninge og de naermeste spiller en vigtig rolle i klienternes
overvejelser (Huniche 2002, 135; Svendsen 2004, 191-194).

Indeberer respekt for klientens selvbestemmelse sa, at genetisk radgivning bar vere
nondirektiv? Det afhanger af, hvad man naermere forstar ved direktivitet. Forstas direktivitet som
pavirkning med ufine midler sasom vildledning, trusler eller tvang, sa er det klart at genetisk
radgivning ber veere nondirektiv. Forstas direktivitet derimod som pavirkning gennem rad, som
klienten frit kan forholde sig til, sa er den pa ingen made i strid med hendes selvbestemmelse.
Snarere tveertimod. Vort udsyn er begranset og ofte er vi usikre. Isar nar vi skal tage beslutninger,
som kan fa vidtreekkende konsekvenser for os selv og andre, kan vi have gavn af at radfare os med
én eller flere, vi har tillid til. Deres rad vil ofte indeholde synspunkter, vi ikke selv var kommet i
tanke om. Derved kan de bidrage til, at vi tager en velovervejet beslutning. Og sa er der tale om
selvbestemmelse i bedste forstand.

Igen, dette geelder ikke mindst i forbindelse med genetisk radgivning. Sammenhangen
mellem gener og sygdomme er ofte kompliceret og sveert at forsta, konsekvenserne af at skulle leve
med viden om risiko for at fa en arvelig sygdom kan vare svert at overskue, og dertil kommer at
angsten for sygdommen i mange tilfeelde vil forhindre klar teenkning. Derfor vil klienten ofte veere
radvild, ikke mindst hvis hun lige har faet at vide, at hun eller hendes vordende barn er disponeret
for at fa sygdommen. Sa er det kun naturligt, at hun beder radgiveren om rad, f.eks. ved at spgrge,
hvad andre plejer at gare eller hvad radgiveren selv ville gare, hvis hun var i hendes sted. Disse
spargsmal har nappe til hensigt at lade radgiveren bestemme. De er snarere udtryk for, at klienten
gnsker at fa et farste holdepunkt for sine egne overvejelser (Lippman-Hand and Fraser 1979, 121f).

Efter min mening er det helt i orden, nar den genetiske radgiver i sadanne situationer svarer
med at forteelle, hvad andre plejer at gare eller hvad hun selv ville gare - dvs. er direktiv i den blgde
forstand. Man kan sagar spgrge, om det ikke ville vere et svigt ikke at gere det. Meget kommer an
pa, hvordan radgiveren svarer. Det er naturligvis op til den enkelte radgivers demmekraft. Jeg vil
dog mene, det vil vare en god ting, om hun ger det klart, at hun i livsspgrgsmal star pa lige fod med
alle andre, at klienten bgr tage sin beslutning ud fra sine veerdier og at hun ogsa bar radfare sig med
andre, iseer sine naermeste. Givet pa disse betingelser vil hendes rad snarere fremme klientens
selvbestemmelse end h&emme den (jf. Kessler 2000, 153-160).

Hvad nu, hvis klienten tager en beslutning, som kan veere til skade for hende selv? En ung
kvinde beslutter at lade sig teste for Huntingtons Sygdom (en langsom, uundgaelig nedbrydning af
hjernen, som begynder omkring 40-ars alderen og ender med deden) i hab om at blive *frikendt’,
uden at have overvejet tilstreekkeligt, hvad det vil indebzre, hvis hun far at vide, at hun vil fa
sygdommen. Ma radgiveren sa godt udfordre beslutningen? Ganske vist beder kvinden ikke selv om
rad. Alligevel mener jeg, at radgiveren her godt ma give modspil, ja, maske bar gere det, for at
beskytte kvinden mod sig selv. Ilgen kommer meget an pa, hvordan hun ger det. Det nytter ikke at
moralisere. Men hun kan hjalpe kvinden med at gare sig klar, hvilke konsekvenser en positiv
(mutationsbekraeftende) test kan fa for hende og bede hende om at genoverveje beslutningen. Det er
en form for direktivitet, men udgvet pa rette vis gar den ikke ud over kvindens selvbestemmelse.
Den styrker den tvaertimod.



Mest vanskeligt bliver det, nar radgiveren mener, at klienten ikke tager tilstreekkeligt hensyn
til andres interesser. Jeg begraenser mig til et enkelt eksempel, som ikke er helt urealistisk. En
klient, som er testet positiv, vil ikke oplyse sine sleegtninge om deres risiko, fordi hun ikke vil veere
budbringer af darligt nyt. Spargsmalet er sa, hvad der bar veje tungest, klientens eller sleegtningenes
(formente) interesser? Det kan der ikke siges noget generelt om. Det gar en forskel, hvor alvorlig
sygdommen er, om risikoen er stor eller lille, om sygdommen kan forebygges eller behandles eller
ej, og der bgr tages hensyn til, om slaegtningene er interesserede i viden om deres risiko eller ej. Der
kan dog veere situationer, hvor det er rimeligt eller maske ligefrem pakraevet, at radgiveren beder
klienten om at tage sin beslutning op til fornyet overvejelse. F.eks. nar der er tale om en alvorlig
sygdom sasom arvelig tyktarmskreft, som kan forebygges, hvis dispositionen opdages i tide. |
denne situation er det oplagt, at radgiveren gar det klart, hvilke konsekvenser det kan have for
slaeegtningene, hvis de ikke bliver oplyst om deres risiko. Det vil i de fleste tilfeelde veere
tilstraekkeligt til at fa klienten til at revidere sin beslutning (Clarke 1994, 12-14). Her er der igen tale
om direktivitet, nu i form af en indirekte appel til klientens samvittighed. Men det er ikke i strid
med hendes selvbestemmelse. For selvbestemmelse har en etisk dimension, som vi har set.

Disse fa overvejelser kan naturligvis pa ingen made lgse de mange problemer, der melder sig i
forbindelse med genetisk radgivning. Det var heller ikke hensigten. Hensigten var kun at vise, at der
er situationer, hvori nondirektivitet ikke fremmer klientens selvbestemmelse og derfor ikke er
hensigtsmaessig. Det siger sig selv, at accept af direktivitet ikke ger det lettere at vaere genetisk
radgiver. Det kreever demmekraft at finde ud af, under hvilke omstendigheder en form for
direktivitet kan veere til gavn for klienten, hendes nermeste og hendes slegtninge, og det kraever
menneskekundskab, sensitivitet og situationsfornemmelse at vaere direktiv pa den rette made. Men
lykkes det, hjeelpes klienten bedre, end hvis radgiveren holder fast ved et rigoristisk ideal om
nondirektivitet. Genetisk radgivning skal ikke blot give faktuel oplysning, den bgr ogsa
imgdekomme klientens behov for gode rad.

Afsnittet *Selvbestemmelse og vejledning’ i Fremtidens fosterdiagnostik slutter med at naevne, at
nogle medlemmer af Det Etiske Rad foreslar, at der etableres forsggsordninger med radgivning,
som tager udgangspunkt i kvindernes eget livssyn og ikke primeert baserer sig pa en medicinsk
tankegang. En sadan radgivning ber have “karakter af en dialog, som er rettet mod at afdeekke
kvindens vaerdier og gnsker” med henblik pa at respektere dem. Det udelukker dog ikke, at
sundhedspersonen i nogle tilfeelde udfordrer kvindens tilkendegivelser” (Det Etiske Rad 2009, 83).
Vi ma habe pa, at dette gnske finder gehgr hos de ansvarlige myndigheder — ikke blot med henblik
pa fosterdiagnostik, men med henblik pa genetisk radgivning i det hele taget.
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