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kendskab til, hvilke sammensztninger af miljofaktorer og
specifikke genvarianter der serligt disponerer for kraft, er der
principielt mulighed for »individualiseret« forebyggelse.
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Sociale og familiemaessige problemstillinger

ved genetisk radgivning
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Genetisk viden, som den skabes i genetisk radgivning, kan
anskues som et redskab til opnéelse af sundhed i form af fore-
byggelse af arvelig sygdom. Vi skal i det folgende diskutere
de sociale og familiemzssige problemstillinger, som denne
kobling mellem genetik og forebyggelse rejser. P4 baggrund
af litteratur, som vedrerer rddgivning og testning i forbindelse
med arvelig kreeft, fremlaegger vi problemstillingerne, bade
som de ser ud fra en sundhedsprofessionel position og fra en
patientposition. Vi skal argumentere for, at problematikkerne
ikke kun som ofte fremfort vedrarer etiske sporgsmal, men i
hej grad er samfundsmeessige problemstillinger, der har en
biopolitisk karakter. Artiklen behandler ikke problemstillin-
ger i forbindelse med preenatal diagnostik.

Informering af slaeegtninge: Hvem har ret til viden?
En genetisk risikovurdering skabes i cancergenetisk radgiv-
ning ved hjzlp af viden om andre slzegtninges sygdomsforleb
og adgang til deres blod. Ved at optegne et stamtrae, indsamle
sygdomsoplysninger om afficerede sleegtninge og analysere
blodproever fra dem, kan genetikeren vurdere den enkeltes
genetisk betingede risiko for at fi kraft og rddgive om fore-
byggende undersagelser eller operation.

Genetisk radgivning prasenteres ofte som en virksomhed,
hvis vigtigste formal er at skabe valgmuligheder for patien-

terne. Denne ikkestyrende tradition har udviklet sig i en
bevidst distance til eugenikkens tvangsmassige metoder og
understreger patientens fuldstzendige valgfrihed. I praksis er
normen om ikkestyrende radgivning dog blevet modificeret i
takt med, at visse arvelige sygdomme kan forebygges. Det
gelder i seerdeleshed arvelig cancer, hvor erfaringen viser,

at genbeerere, der gennemgar forebyggende kontrolunder-
sogelse og opereres i tide, kan opna en levealder, der er sam-
menlignelig med normalbefolkningens. Den cancergenetiske
radgivnings vaesentligste aktiviteter - kortleegning af stamtre,
risikoberegning, rekvisition af genetisk test samt henvisning til
forebyggelsesprogrammer og eventuel operation - er centrale
elementer i en sidan sygdomsforebyggende praksis. Udred-
ningsmetoden i samspil med det forebyggende rationale be-
tyder endvidere, at en rekke genetiske sleegtninge - kortlagt
pa stamtrzet - kan opfattes som risikoindivider, som ber gives
mulighed for forebyggelse. Men et sddant forebyggelsesper-
spektiv rejser samtidig problemstillingen om, hvorvidt slegt-
ninge, som ikke selv har ytret enske om genetisk viden, skal
inddrages i radgivningsforlebet og informeres om en eventuel
sygdomsrisiko. I faglitteraturen er problematikken om ind-
dragelse af sleegtninge i seerdeleshed diskuteret som et etisk
sporgsmal om individets ret til viden og ikkeviden [1]. Som
den folgende gennemgang vil vise, er problematikken ikke
kun etisk, men ogsa biopolitisk. Det vil sige, at problematik-
ken angdr den samfundsmessige forvaltning og hindtering af
biologien (f.eks. af genetisk viden og de kroppe, en sidan vi-
den refererer til) samt de vilkir, som denne samfundsmaessige
forvaltning skaber for bide de sundhedsprofessionelle og
dem, der soger ridgivning.
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Den sundhedsprofessionelles dilemma

Det karaketeristiske for arvelig cancer som for andre sent de-
buterende arvelige sygdomme med mulighed for gentest er
den uundgaelige usikkerhed, der knytter sig til den risikovur-
dering, der skabes i genetisk ridgivning. Sterstedelen af dem,
der soger radgivning, vil opna en risikovurdering, som bygger
pa stamtrzeet, og som derfor ikke giver sikkert svar pa, hvor-
vidt de er genbzrere eller ej. Og selv for den mindre gruppe
personer, som fir mulighed for pradiktiv testning, og som
efterfolgende viser sig at vaere genberere, er sygdomsrisikoen
ikke 100%. Kort sagt er den genetiske viden ikke konklusiv,
uanset om den bliver skabt pa baggrund af gentest eller stam-
tree. Hverken genberere eller personer med en stamtraesrisi-
kovurdering kan fa sikkert svar pa, om eller hvornar sygdom
indtreeffer. Disse usikkerhedsforhold har medvirket til en
diskussion af; hvorvidt informering om risiko skaber unedig
bekymring og sygeliggor mennesker, som ikke har nogen
sygdomstegn.

For den sundhedsprofessionelle rejser muligheden for
kontakt til sleegtninge et etisk dilemma, der derfor kraever af-
vejning af pa den ene side hensynet til sleegtninges livskvalitet
og ret til ikkeviden med pa den anden side hensynet til mulig
forebyggelse og behandling. Praksis pa de cancergenetiske
Kklinikker i dag er, at probanden selv opseger sleegtninge for at
fa adgang til journaloplysninger og blodprever. Med hensyn
til informering om risikovurdering til raske risikopersoner
foregar denne ofte ogsa via sleegtninge. I de tilfzlde, hvor
sleegtninge ikke informeres, ma den sundhedsprofessionelle
tage stilling til, hvad der sa skal gores.

I den medicinsk etiske litteratur sivel som i psykosociale
og antropologiske studier om emnet problematiseres dels
syge slaegtninges ret til at afvise udlevering af journaler og
afgivelse af blodpreve, dels slegtninges ret til viden og ikke-
viden. Spergsmalet om slegtninge synliggor det grundlaeg-
gende modsatrettede forhold, at mennesker pa den ene side
anskues som biologisk forbundne inden for genetikken, og at
individuel autonomi og kropslig integritet pa den anden side
er centrale idealer i den etablerede medicinske etik. Det Etiske
Rad fremheever siledes i en rapport om emnet den danske
lovgivnings beskyttelse af den personlige integritet [2]. I den
offentlige debat om disse sporgsmal fremhzves ligeledes ofte
den personlige integritet og retten til ikkeviden som en vaerdi,
der skal beskyttes, nar genetisk viden produceres.

Problemstillinger for dem, der sgger radgivning
Hvordan oplever rddsegende spergsmélene om informering
af sleegtninge og erhvervelse af genetisk viden?
Videnskabelige undersogelser af personlige og sociale kon-
sekvenser af genetisk rddgivning viser, at rddsegende ser op-
sogningen af genetisk viden som en handling, der kan hjzlpe
dem med at kontrollere deres angst for sygdom og samtidig
tydeliggore den reelle sygdomsrisiko hos dem selv og deres
bern [3-5]. Forebyggelsen teenkes sdledes i direkte forlengelse
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af og for en dels vedkommende som indlejret i erhvervelsen
af viden. Men at risikovurderingen ikke kun omfatter den en-
kelte og dennes bern er for mange, der soger raddgivning, en
overraskelse. Involvering af sleegtninge giver ofte anledning til
svaere overvejelser, da man indskraenker andres mulighed for
ikkeviden og yderligere bliver budbringer af darlige nyheder
[6, 7). Men studier peger pa, at dem, der soger ridgivning, i
hej grad veelger at kontakte sleegtninge, dels fordi ensket om
selv at fa risikoen udredt er stort, dels fordi det opleves som en
moralsk pligt at give helbredsoplysninger videre til de men-
nesker, som de berorer [6, 8]. Som slegtning er det meget
svart at opretholde ensket om at fravaelge genetisk viden, nar
andre nzrtstiende slegtninge opseger denne viden, og nar
man i genetisk radgivning selv moder det sygdomsforebyg-
gende rationale. Sidanne forhold synligger, at den ideale
forestilling om det rationelle autonome individ, som pa bag-
grund af information treeffer beslutninger i et veerdifrit univers
og uden for sociale relationers pres, er en illusion. I praksis
treeffes beslutningen om genetisk radgivning og testning i
sociale relationer og i relation til dominerende rationaler, som
f.eks. at genetisk viden er et redskab til et bedre liv.

Spoergsmaélet om, hvorvidt genetisk viden skaber utilsigtet
bekymring, diskuteres i flere psykologiske undersogelser, som
i det store hele peger p3, at viden skabt i forbindelse med rad-
givning og testning ofte reducerer angst for sygdom [9], om
end rddgivningsforlebet ogsd giver anledning til store eksi-
stentielle overvejelser [7]. Yderligere synligger enkelte antro-
pologiske undersogelser, at ridgivningsprocessen omformer
en uspecifik fare til at blive en uafviselig og konkret kendsger-
ning i de radsegendes liv. Konkretiseringen af risikoen skaber
hab, fordi risikokortlaegning giver adgang til sikaldt forebyg-
gende undersogelser, som for risikopersonerne bliver en af-
gorende méde at kontrollere risiko og bekymring pa. Samti-
dig betyder den genetiske risikoviden, at det for mange bliver
svarere at teenke sig fri af den genetiske sygdomsdisponering
og den sygdom, den kan fore til [5, 7].

I lyset af problematikken om ret til viden og ret til ikke-
viden kan de nzvnte undersogelser tolkes saledes, at respekt
for individets autonomi ikke kan opretholdes. Ridsegende
anskuer viden som udgangspunkt for forebyggelse og videre-
bringer i udstrakt grad viden til slegtninge. Disse sleegtninge
kan ikke treeffe et sikaldt frit valg mht. viden, men ma handle
inden for sundhedsvasenets forebyggelsesvirksomhed og de
rationaler, som er knyttet til denne. I studierne synliggores det
ogsd, at viderebringelse af viden til sleegtninge er sver og helt
afhzengig af slegtsrelationernes karakter.

Samfundsmaessig regulering

Sporgsmalet om retten til viden og retten til ikkeviden an-
skues ofte som et etisk problem, som etikere ma levere svar
pa. Men de senere ars voksende mangde litteratur af antro-
pologisk, sociologisk og psykologisk karakter tyder pé, at der
er tale om et sporgsmal, som omfatter personens og familiens



2350

VIDENSKAB OG PRAKSIS | STATUSARTIKEL

psykosociale forhold sivel som den samfundsmaessige regule-
ring af gendiagnostik som led i forebyggelse. For eksempel
handler spergsmalet om informering af sleegtninge i hoj grad
om, hvorvidt sundhedsvaesenet har et medicinsk ansvar for
mennesker, som er i risiko, men som endnu ikke har udtryk
noget onske om at kende til eller handle ud fra denne risiko.

I Danmark er der kun i begranset omfang klare regler fra
lovgivere samt administrative og professionelle fora om regu-
lering af preediktiv genetisk rddgivning og testning. Der fore-
ligger f.eks. ikke en egentlig politik pd omradet, men flere
danske sundhedsmyndigheder har som svar pa konkrete fore-
sporgsler fremhzavet forebyggelsesperspektivet og retten til at
vide og derved marginaliseret retten til ikkeviden. Sddanne
tilkendegivelser leverer nogle overordnede, men relativt dbne
retningslinjer for sundhedsprofessionelle og skaber siledes et
stort og vaesentligt handlerum, nar det drejer sig om at vur-
dere, hvorvidt sleegtninge skal kontaktes, hvem der skal kon-
taktes, og hvordan en eventuel genetisk viden skal videre-
bringes. Som radgivningens praksis har foldet sig ud i den kli-
niske hverdag, har fraveret af en officiel politik pa dette
omrade medfort, at der i samtaler mellem genetikere og rad-
sogende og blandt sundhedsprofessionelle indbyrdes er fun-
det en velfungerende balance, hvor der lobende - og med
mulighed for hensyntagen til individuelle forskelle - tages stil-
ling til, hvordan ansvar for sleegtninges livskvalitet og geneti-
ske sygdomsrisici skal hdndteres og forvaltes. Det er i den
daglige skabelse af losninger pé disse spergsmal, at biopolitik
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praktiseres, og normer for handteringen af genetisk viden i re-
lation til sundhed, dagligliv og sleegtsrelationer formes.
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Artiklen bygger pa forfatternes kapitel »Patient og etik« i en mtv-rapport om
herediteer non-polypgs colorectal cancer (HNPCC) i Danmark [10].
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Der findes flere end 40- 50 forskellige sjeeldne arvelige cancer-
syndromer, som skyldes nedarvede mutationer i specifikke
gener. Fenotypen kan vere relativt let genkendelig, og arve-
gangen er oftest dominant med nedsat penetrans. Enkeltvis er
cancersyndromerne sjeldne, og samlet afficerer de under 5%
af alle cancerpatienter. Men disse syndromer har givet indsigt
i de molekylzere patogeneser ved cancer og har fort til et oget

fokus pa familizer forekomst af cancersygdomme, med
deraf folgende muligheder for klinisk intervention, hvis mal
er reduceret cancermortalitet. Det betyder tillige, at cancer-
genetik (onkogenetik) er blevet en del af den kliniske hver-
dag.

Udviklingen er gdet hurtigt. Det er saledes tankevakkende,
at retinoblastomgenet (RBI), som var det forste identificerede
gen, der er involveret i arvelig cancer, blev klonet for sma 20
ar siden. Denne sygdom dannede ogsd baggrund for udviklin-
gen af Knudsons beremte fwo-hit-model for cancerdispone-
rende gener [1].

Samtidig kan ny viden om genetiske sygdomme give an-
ledning til etiske overvejelser eller ligefrem dilemmaer i for-
bindelse med patienters autonomi og raske slegtninges ret til

ikkeviden.



