Genetisk viagledning — En handbok av Ulrika Hosterey Ugander och Ulf
Kristoffersson, BoD forlag 2022.

Syftet med denna handbok ar enligt forfattarna sjédlva att sammanfatta ménga érs
erfarenhet av genetisk viagledning 1 klinisk praxis och samtalskonst samt att ge
praktiska tips om hur man kan strukturera samtalet och hur man som vardgivare
bemoter de kdnslor som uppkommer 1 métet. Genetisk véigledning ar en
sammanstillning av de forelasningar som Ulrika Hosterey Ugander, psykolog
och genetisk vigledare, samt Ulf Kristoffersson, dverldkare och docent, Klinisk
genetik, héllit pd en nationell kurs 1 genetisk vagledning for framfor allt
sjukskoterskor men ockséd andra vardgivare.

Boken ar av karaktidren handbok och kokbok, hir hittar man korta reflektioner
over de teman som ofta kommer upp nédr man triaffar patienter och familjer med
genetiska och arftliga tillstind. Hér finns handfasta tips nir man stoter pa
svarigheter 1 samtal med patienter. Exempelvis finns en lista ver frdgor som
kan anvéndas vid processen att vigleda patienten i att fatta mer komplicerade
beslutet om s k presymtomatisk genetisk testning. Bokens olika teman skulle
ocksd kunna anvindas for diskussioner vid kollegial handledning. Bokens
’10slighet” dr hjdlpsam, den hér sortens samtal dr en process med pedagogiska
och terapeutiska inslag, inte en arbetsuppgift att gora klart. Det behdvs ett
mangfacetterat forhéllningssitt ndr vardgivare 1 olika delar av varden traffar
patienter olika genetiska fragestdllningar. Patienter kan vara allt fran obotligt
sjuka till friska med risk for arftlig sjukdom, det kan gélla testning av arvsanlag
som ger hog risk for en viss cancerdiagnos, det kan gélla en riktad
fosterdiagnostik eller en progressiv genetisk neurologisk sjukdom.

Ett fint litet kapitel vi vill lyfta fram dr det som beror familjesystems mote med
varden. Genetisk vigledning skiljer ut sig frin minga andra moten 1 varden da
det kan vara flera familjemedlemmar samtidigt som berors; som har sjukdomen
eller har risk att insjukna, eller som kan fora den vidare till nésta generation. Har
finns ocksa ett avslutande appendix med kortfattad introduktion av genetiska
begrepp och neddrvningsmonster for de av oss som i yrket inte har medicinsk
kunskap om gener.

Boken ar utgiven efter Ulrikas bortgang 1 december 2020 och speglar
forfattarnas langa och gedigna erfarenhet inom ett komplext falt. Blickar vi
framit okar anvindningen av genetiska analyser pa bred front inom olika delar
av varden, exempelvis inom barn- och kvinnosjukvérd, onkologi och neurologi,
1 bade offentlig och privat sektor. Genetiska laborativa tekniker r i stark
utveckling och blir alltmer mer tillgdngliga, behov av samtalet och av genetisk



vagledning bestir ofordndrat och kommer behdvas framdver nér vi tillsammans
med patienter och familjer ska hantera ny genetisk kunskap.

Ulrika var pd ménga sitt en pionjir inom omrédet och har genom aren gett
mycket bade till drabbade familjer men ocksa till oss arbetskamrater. Det som
bar och bar vidare 1 Ulrikas tankegingar ar kombinationen av att med hjélp av
struktur stanna kvar 1 etiska dilemman tillsammans med den det beror, att
utforska snarare én att veta.
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