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Nye

reproduktions-

teknologier

— offer eller medaktor:

AF NETE SCHWENNESEN

En inddvagelse af brugevnes evfa-
ringer med og syn pa nye veproduk-
tionsteknologier, vil kunne anspore

og berige den etiske oy feministiske
debat

ESSAY

Dc sidste artiers

udvikling inden for genetik og reproduk-
tionsteknologi har radikalt @ndret mulig-
heder for reproduktion. Fadslen af det for-
ste reagensglasbarn, Louise Brown, i Eng-
land i 1978 var startskuddet pd en massiv
vakst i og udbredelse af behandlingsklinik-
ker for barnlgse kvinder og par. Herudover
har en stgrre viden om samspillet mellem
gener og arvelige sygdomme fort til en og-
ning af fosterdiagnostiske metoder til iden-
tificering af genetiske arveanleg. Dette har
givet barnlgse kvinder og par, der gnsker at
blive forzldre til et barn, de er genetisk re-
lateret til, flere valgmuligheder. Herudover
har viden omkring geners betydning for
udviklingen af arvelige sygdomme gjort det
muligt for kvinder og par at fravelge en
graviditet pa basis af viden om fosterets ge-
netiske tilstand. Denne generelle udvikling
har ansporet en ny offentlig debat om be-
tydningen af disse nye teknologier for sam-
fundet. Feministiske stemmer i1 debatten
har sat fokus pad spergsmilet om, hvorvidt
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disse nye teknologier kan betragtes som et
udtryk for en oget frihed til barnlgse kvin-
der og par, eller om de skal ses som udtryk
for, at kvinder og par er underlagt kulturelt
konstruerede forestillinger om “normali-
tet” og et “naturligt enske om at reprodu-
cere”. Er de kvinder og par, som bade fo-
lelsesmassigt og skonomisk betaler dyrt for
at gennemgd behandling, ofre for denne
udvikling? Eller er de medaktorer?

Disse sporgsmadl er omdrejningspunktet
for dette essay. I forste del vil jeg give et
rids af nogle af de etiske og feministiske de-
batter, der har verseret i kglvandet p4 intro-
duktionen og rutiniseringen af nye repro-
duktionsteknologier som fostervandsdiag-
nostik og kunstig befrugtning.! Med ck-
sempler hentet fra etiske rapporter og femi-
nistiske debatter i en britisk-amerikansk
kontekst2, vil jeg argumentere for, at debat-
ten her hovedsageligt har veret konstrueret
omkring to poler, hvor videnskabsfolk
fremstilles enten som helte, der “redder”
barnlgse kvinder og par fra deres situation
som barnlgse, eller som magtsyge galninge,
der eksperimenterer med kvinders kroppe.

Der er, som den amerikanske antropolog
Rayna Rapp (2000) har argumenteret for,
en tendens til, at det diskursive felt om-
kring debatten domineres af “eksperter”.
Fraverende i debatten er de mangeartede,
komplekse og modstridende stemmer fra
kvinder, som har “levet” og erfaret disse
teknologier. Med udgangspunkt i et gnske
om at kvalificere debatten introducerer jeg 1
essayets anden del en analyse af den engel-
ske journalist Leah Wilds offentliggjorte
dagbogsnotater, hvori hun beskriver sine
ofte mods®tningsfyldte erfaringer ved at
gennemgd et behandlingsforlob med en ny
reproduktionsteknologi kaldet praimplan-
tationsdiagnostik (PGD3).

Med inspiration fra Rapps (2000) beteg-
nelse af kvinder, der gennemgar en behand-
ling med en ny reproduktionsteknologi,
som “moralske pionerer”, og antropologen
Charis Cussins (1998) analyse af, hvordan
subjekter, objekter, kroppe og selvidentitet

skabes og forhandles i en klinik for barnles-
hed, setter jeg fokus pd, hvordan PGD “le-
ves” 1 forhold til skabelse af selvidentitet.
Ideen er at personalisere og konkretisere
relationen mellem de nye reproduktions-
teknologier og samfundet og derigennem
bidrage til de aktuelle diskussioner om for-
holdet mellem videnskab, teknologi og
samfund. Jeg skal i den forbindelse vise,
hvorledes brugere af de nye teknologier og-
sd er aktorer, der interagerer med teknolo-
gien i en proces, der involverer og genere-
rer nye betydningsdannelser og kulturelle
forestillinger (se Cussins 1998).

STEMMER I DEBATTEN

En stemme i debatten om betydningen af
de nye reproduktionsteknologier er de
mange officielle, etiske rapporter, der er
produceret som led i forspgene pa at fast-
sette etiske granser for brugen og udvik-
lingen af disse teknologier. Rapporterne har
haft stor indflydelse pa de offentlige debat-
ter. De kan, som Rapp (2000, 45) pépeger,
0gsd betegnes som “reproduktionsteknolo-
gier”, eftersom de genererer “faktiske og
mulige verdener”. I en euro-amerikansk og
serligt 1 en engelsk kontekst har de mest
dagsordenssattende etiske rapporter veret
The Warnock Report (1984) og The Clot-
hier Report (1990).

Den etiske komite bag Warnock-rappor-
ten blev nedsat for at udfylde det “lovmas-
sige vakuum”, der opstod med fodslen af
det forste “reagensglasbarn” i 1978. Pi
baggrund af en opfattelse af, at “barnlose
kvinder og par er udsat for et stort socialt
pres til at fi bern” (Warnock Report 1984,
9), argumenterede rapporten for, at det for
mange mennesker er en “drift” (urge) at
“viderefore sine gener til den naste genera-
tion”; og at dette “behov (desire) ikke kan
opfyldes ved hjxlp af adoption” (ibid.).
Rapporten prasenterer flere synspunkter
for og imod IVF, men overordnet anbefaler
den brug af IVF, idet den konkluderer, at
“teknologien [IVF] vil gge muligheden for,
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at barnlgse kan fi bern. For nogle vil det
vare den eneste made, hvorpd de kan fi et
barn, der genetisk er deres” (Warnock Re-
port 1984, 32). Her fremstilles IVF dels
som et svar pd et nasten biologisk behov
for at blive forzlder til et barn, man er ge-
netisk relateret til, dels som en teknologi,
der giver mulighed for, at barnlgse kvinder
og par ogsd kan velge at opfylde dette bio-
logiske behov.

Argumentet for, at teknologien giver
mennesker flere valgmuligheder, er ogsa
centralt 1 Clothier-rapporten, der blev udgi-
vet seks dr senere. Komiteen bag Clothier-
rapporten var nedsat for at underspge de
etiske implikationer af forskning i og brug
af’ genterapi. Genterapi er en teknik, der
kan benyttes til at identificere, modificere
eller “reparere” genetiske defekter pa
krops- eller konsceller. Fortalere for gente-
rapi mener, at man ved hjzlp af denne tek-
nik engang vil blive i stand til at helbrede
tolk, der lider af en genetisk sygdom. Den
udbredte holdning er, at man ved at frasor-
tere de fostre, som er barere af det syge
gen, vil blive i stand til helt at udrydde al-
vorlige genetiske sygdomme fra menneske-
heden.

I Clothier-rapporten (1990, 6) argumen-
teres der for, at introduktionen af genterapi
pd kropscellert i den medicinske praksis, vil
“pge valgmulighederne for de forzldre, der
har stor sandsynlighed for at videregive en
alvorlig genetisk lidelse til deres afkom”.
Komiteen understreger, at genterapi, for at
virke mest effektivt (og undgd “unedven-
dig lidelse”, som det hedder i komiteens
terminologi), ber anvendes pd det tidligst
mulige stadie efter befrugtningen (The
Clothier Report 1990, 15). Komiteen
legger tillige vagt pd en etisk antagelse om,
at mennesket grundleggende har “frihed til
at valge baseret pa retten til at vide” (The
Clothier Report 1990, 10). P4 den bag-
grund anbefales det, at der videreudvikles
og forskes i effektive metoder til genmodi-
ficering af kropsceller (The Clothier Report
1990, 13).

Falles for de to rapporter er, at de frem-
stiller teknologi og forskere som “helte”,
der kan redde kvinder og par ud af den si-
tuation, som en “dysfunktionel” krop har
sat dem i. Ved at operere med antagelser
om “et naturligt behov for at reproducere”,
“rettigheden til et godt helbred” og “fri-
hed til at valge” legitimeres og anbefales en
videre forskning i og brug af nye reproduk-
tionsmetoder. Ironien er, at det ectiske va-
kuum, som komiteerne i forste omgang var
nedsat for at udfylde, ikke lukkes. Tvarti-
mod udvides det, fordi den egede forsk-
ning i og viden om gener uundgaeligt vil
resultere i flere etiske dilemmaer.

Andre stemmer 1 debatten kommer
blandt andet fra feminister, som har for-
holdt sig til denne udvikling. Organisatio-
nen “The Feminist International Network
of Resistance to Reproductive and Genetic
Engineering (FINRRAGE) formulerede i
1980e¢rne en feministisk kritik af udbredel-
sen og rutiniseringen af nye reproduktions-
teknologier som IVF og fosterdiagnostik.
FINRRAGE argumenterede for, at de nye
reproduktionsteknologier er udtryk for en
social, medicinsk og mandlig kontrol over
kvinders kroppe, som derved nermest tvin-
ges 1 medicinsk behandling af en patriar-
kalsk og kapitalistisk ideologi, og at repro-
duktionsteknologierne siledes virker som et
undertrykkende instrument over for kvin-
der i en patriarkalsk kultur (Arditti, Duelli-
Klein et al. 1984, Petchesky 1986, Spallone
& Steinberg 1987). Karakteristisk for FIN-
RRAGESs standpunkt i debatten var udtalel-
ser som: “Vi er vrede og oprerte over den
fortsatte eksperimenteren pd kvinders krop-
pe, over den vold og smerte ...[og] over
den ogede kontrol af vores reproduktion”
(Arditti et. al. 1989, 10).

Det ofte fremforte argument om “kvind-
ers ret til at valge” blev kritiseret af organi-
sationen for ikke at vare udtryk for et reelt
valg, fordi valgene bliver truffet inden for
en ideologisk kontekst, “hvor det at have et
barn bliver set som nedvendigt og godt”
(Spallone & Steinberg 1987, 8). FINRRA-
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GE sd ideen om reproduktive valg som
“falsk  bevidsthed”, og organisationens
overordnede politiske mdl blev at informere
kvinder om den smerte og den lave succes-
rate, der ogsé er forbundet med at gennem-
gd en behandling med reproduktionstekno-
logi. Intentionen var at stgtte kvinder i at
afsld tilbud om disse teknologiske “inter-
ventioner” og dermed “spare kvinder for
drelange smertefulde behandlinger, som
hgjst sandsynligt ikke lykkes” (Klein 1989,
6). Set fra dette perspektiv er den kvindeli-
ge patient reduceret til et offer for den ny
teknologi. Hun er underlagt de mandlige
doktorers gnske om at eksperimentere, og
hun drives til at lade sig behandle af patriar-
kalske strukturer. Hun er objektiveret af
teknologien og besidder derfor ingen mu-
lighed for at handle.

Pa trods af megen feministisk kritik i
1980e¢rne og en efterfolgende opmarksom-
hed pa problematikken omkring den lave
succesrate, har de nye reproduktionstekno-
logier varet meget efterspurgte blandt
barnlgse kvinder og par. Det at “women
want it” har ofte varet fremfort som et
vagtigt argument fra IVF tilhengere. FIN-
RRAGE néede da heller ikke sine overord-
nede politiske mal, og det har siden vist sig
at vere vanskeligt at formulere effektive fe-
ministiske strategier. I dag er man ved at gi
bort fra at bruge strategier baseret pd ord
som “rettigheder” og “valg” (Franklin
1995, 325).

Nyere undersggelser inden for “feminist
science studies” har understreget reproduk-
tionsteknologiernes komplekse, diverse og
modsatningsfulde karakter (se Cussins
1998, Franklin 1997, Rapp 2000, Stra-
thern 1992). Disse kvalitative og empirisk
funderede analyser har vist, hvordan kvind-
er, som gennemgir behandlinger som for
eksempel IVF eller fostervandsdiagnostik,
udtrykker heterogene, komplekse og mod-
setningsfulde reaktioner pd behandlingen.
Disse studier er blandt andet inspireret af
nyere forskning inden for “science studies”,
som betragter videnskab som et heterogent

domzne, hvor biologi, identitet, kroppe,
keonnede reprasentationer og praksisser in-
teragerer og konstrueres gensidigt (Har-
away 1991, 1997, Strathern 1992). Femi-
nister som blandt andre Charis Cussins
(1998) og Donna Haraway (1991, 1997)
afviser ikke videnskab og teknologi per se,
men ser derimod en mulighed for at for-
handle en kritisk politik i forhold til brugen
og udviklingen af disse teknologier, og pa
denne made arbejde pa at forhandle og ar-
tikulere en politik indenfor de tekno-viden-
skabelige praksisser (Cussins 1998). De ar-
bejder siledes hinsides en endimensional
forstielse af, at kvinder er objektiveret af og
ofre for teknologien, og derfor ikke besid-
der nogen mulighed for at handle. Deres
tilgang er siledes bade filosofisk og politisk.

Inspireret af’ ovenstdende analyser vil jeg
i det folgende give stemme til en kvindes
erfaringer med praimplantationsdiagnostik
(PGD). I modsatning til de etiske vurde-
ringer, som for eksempel er prasenteret i
Warnock-rapporten og Clothier-rapporten,
og som tager udgangspunkt i en abstrakt
og generel forstaelse af betydningen af re-
produktionsteknologi, giver sidanne indivi-
dueclle fortzllinger os en mere kompleks
forstaelse af reproduktionsteknologiens be-
tydninger og konsekvenser. Mit @rinde her
er tkke udelukkende at kritisere den bioeti-
ske ekspertise, som de etiske komiteer be-
sidder, men derimod at pege pa den “prak-
tiske” ekspertise hos de kvinder og par, der
har “levet” disse teknologier. Min pointe er
at vise, hvordan en mere aktiv inddragelse
af sidanne stemmer vil anspore og berige
den etiske debat og dermed kvalificere det
grundlag, hvorpa etiske vurderinger og be-
slutninger tages.

CASE: LEAH WILDS DAGBOG

Leah Wild5 er en engelsk journalist, som
har gennemgiet et behandlingsforlgb med
PGD. PGD er en reproduktionsmetode,
der anvendes til barnlgse kvinder og par,
som er barere af en alvorlig genetisk syg-
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dom. Barere af sidanne sygdomme har of-
te meget svart ved at blive gravide. Hpis en
graviditet skulle indtreffe, er sandsynlig-
heden for enten at abortere spontant tidligt
i graviditeten eller at fode et barn med et
svert fysisk eller psykisk handicap relativ
hej. Som ved reagensglasmetoden (IVF)
sker befrugtning ved PGD uden for kvin-
dens krop. Forskellen mellem IVF og PGD
er, at man ved PGD efter befrugtningen
tester og sorterer de befrugtede embryo-
ner, siledes at kun de “raske” embryoner
bliver sat op i kvindens livmoder. De reste-
rende embryoner doneres ofte til forskning.
Siledes undgar man, at kvinden foder et
barn med en genetisk afvigelse. Teknologi-
en er serlig interessant, fordi det er den
forste reproduktionsteknologi, som kombi-
nerer genetisk fosterdiagnostik med IVE.
Sporgsmal vedrgrende det spede menne-
skelivs status er siledes centrale i den etiske
diskussion vedrgrende PGD (Andersen
2002). Teknologien anvendes stadig kun 1
begrenset omfang. Kun fire klinikker i
Storbritannien tilbyder PGD behandling,
men det er en generel opfattelse, at brugen
af teknologien i fremtiden vil udbredes be-
tydeligt.o

Igennem et dr (fra juni 2000 til april
2001) har Leah Wild lgbende nedskrevet
sine oplevelser med PGD i dagbogsform til
den engelske avis The Guardian. Det er dis-
se dagbogsnotater, jeg vil tage udgangs-
punkt i. Dagbogsnotaterne kan betragtes
som et narrativ, der er opstiet imellem Le-
ah Wilds erfaringer med PGD og hendes
forseg pa sprogligt at udtrykke og repras-
entere disse erfaringer (White 1987, 2).
Det faktum at Leah Wild er journalist, be-
tyder naturligvis, at dagbogsnotaterne er
forfattet med en sarlig professionalisme og
underholdnings- og aktualitetsveerdi for
oje. Hertil kommer, at de er skrevet med et
serligt publikum i tankerne (lesere af The
Guardian), og at de derfor ikke kan sam-
menlignes med ordin®re dagbogsnotater,
der jo netop ikke er forfattet med henblik
pa publicering og offentliggorelse. Dag-

bogsnotaterne kan ikke betragtes som “re-
ne” reprasentationer af virkeligheden, for
de er produceret i en srlig kulturel kon-
tekst, hvorigennem de fir betydning. Dag-
bogsnotaterne er siledes en reprasentati-
onsform, hvor forfatteren diskursivt kon-
struerer en virkelighed pa baggrund af per-
sonlige erfaringer og virkelige handelser i
interaktion med kulturelle forestillinger, de-
batter og forventninger. Som andre fortal-
linger er ogsia dagbogsnotaterne selektive,
det vil sige, at de udelukker handelser, som
kunne vare inkluderet. Som White udtryk-
ker det “real events do not offer themselves
as coherent stories” (White 1987, 4). Dag-
bogsnotaterne er siledes ikke blot en indi-
viduel fortzlling om, hvordan det er at “le-
ve” PGD, men ogsd samtidig et kulturelt
udtryk, som i hgj grad trekker pd de etiske
debatter i det offentlige rum. De er i sig
selv er et vigtigt indleg i den offentlige de-
bat om betydningen af ny genetisk viden
og de nye reproduktionsteknologier.

Forste gang Leah Wild skriver dagbog er
den 7. Juni 2000. Her forteller hun, hvor-
dan hun lige er startet med de indledende
hormonbehandlinger i PGD-forlgbet. Hun
forlader os igen ca. 10 mdneder senere den
18. April 2001, hvor hun lige har fodt tvil-
linger. I mellemtiden gennemgir hun en
PGD-cyklus, der involverer et ngje tilrette-
lagt behandlingsforlgb. I den forste fase af
et PGD forlob gennemgir kvinden hormo-
nel stimulation af xggestokkene efterfulgt
af @gudtagning og befrugtning af @ggene 1
laboratoriet (IVF). Dette indeberer et stort
indtag af medicin samt hyppige kontrolbe-
sog hos legen. Leah Wild har fiet en plan,
som ngje beskriver den mangde medicin
hun skal indtage og hvornir. Hun modstil-
ler denne handlingsplan med “wild unfette-
red passion” og “loss of control”, som hun
associerer med “naturlig sex”, som under
almindelige vilkir kunne fore til skabelsen
af liv. Leah Wild oplever, at “infertility has
become part of my everyday routine”, og
hun skildrer behandlingen som “the skele-
ton around which the rest of your life is



52

KVINDER, KON & FORSKNING NR. 3 2002

built”. Teknologien associeres med disci-
plin og kontrol samt undertrykkelse af krop
og “naturlighed”. Efter 14 dage med et
dagligt og stort indtag af medicin, udtages
otte xg fra Leah Wild s xggestokke. Disse
befrugtes med kerestens sxd i et reagens-
glas. Efter befrugtningen foretages en ge-
netisk undersogelse, som skal afggre, om
embryonerne er bzrere af den genetiske
sygdom, Leah Wild er bzrer af. Denne un-
dersogelse viser, at kun to af Leah Wilds ot-
te embryoner er raske. Fem dage efter
xgudtagning legges disse op i hendes liv-
moder, og de resterende seks doneres til vi-
dere forskning.

Leah Wild udtrykker i begyndelsen stor
frustration og store etiske og moralske spe-
kulationer over den selektionsproces, som
PGD kraver. Hun er meget kritisk over for
mediernes fremstilling at The Humane Ge-
nome Project som et projekt, der arbejder
for at udvikle metoder, der kan helbrede
mennesker, der lider af en kronisk genetisk
sygdom (og som vi sd ogsa var et af de vas-
entlige argumenter i Clothier-rapporten.).
Leah Wild legger i stedet vagt pa, hvordan
den viden, The Humane Genome Project
har produceret om gener og disses betyd-
ning i udviklingen af arvelige sygdomme,
kan bruges til, at “liv” sorteres fra. Hun ud-
trykker sig i et sprog fyldt med selvbebrej-
delse og stiller ironisk spergsmalstegn ved,
hvorvidt hun ikke selv, som berer af et sygt
gen, burde elimineres. I denne specifikke
kontekst konstruerer Leah Wild embryoner
som “fledgling human beings” og fremskri-
ver siledes en forstdelse af legevidenskaben
— og ikke mindst sig selv — som “mordere”,
der frasorterer og draber liv.

Rayna Rapp (2000) viser i sin under-
sogelse af amerikanske kvinders erfaringer
med fostervandsprover, hvordan fosterdia-
gnostikken positionerer kvinder og par,
som stir overfor at treffe reproduktive
valg, som “moralske pionerer”. Som hun
skriver; “Situated on a research frontier of
the expanding capacity for prenatal genetic
diagnoses they are forced to judge the qua-

lity of their own foetuses making concrete
and embodied decisions about the stan-
dards for entry into the human communi-
ty” (Rapp 2000,3). Rapp s studier peger
pd, hvordan brugerne af disse teknologier
kan betragtes som “opfindere at” moralske
og ctiske graenser”, der er overladt til selv at
skabe mening i relation til disse svare valg
og beslutninger. Dette vel og market inden
for et omrdde, hvor legevidenskaben ikke
kan tilbyde konkrete eller entydige svar.
Hun viser, hvordan disse valg giver anled-
ning til store frustrationer, og hvordan de
er meget psykisk belastende for de pagel-
dende kvinder og par.

Leah Wild kan ogsd anskues som en
“moralsk pioner”. Ved at gennemgi PGD
konfronteres hun med store etiske sporgs-
mal som: Hvad er livc Hvornir begynder
liv: Sporgsmal som legevidenskaben som
navnt ikke kan give klare svar pa. Embryo-
net er et centralt element i Leah Wilds
overvejelser og 1 hendes forspg pd at skabe
mening med den selektionsproces, som
PGD indebzrer. Embryonet bliver i den
tforbindelse et symbol pa gransen mellem
liv og dod, og som sidan ekspliciterer det,
hvordan grensen mellem liv og ikke-liv er
flydende og kontingent.

Charis Cussins (1998) viser i sine empiri-
ske analyser af kvinders fortellinger om de-
res oplevelser pd en klinik for barnlgshed,
hvordan subjekter, objekter, kroppe og
selvidentitet skabes og forhandles i medet
med teknologien. Hun fokuserer pd, hvor-
dan teknologien 1 et IVF-forleb pavirker
patientens selvopfattelse og skabelse af selv-
identitet. Cussins centrale pointe er, at be-
handlingsforlgbet rummer flere modsat-
ningsfyldte fortxllinger og selvopfattelser.
Dette betyder, at det, en kvinde forteller
tidligt i behandlingsforlgbet, kan vare helt
forskelligt fra det, hun forteller senere i
forlebet. Den enkelte kvindes fortelling
@ndres siledes over tid, men pd det tids-
punkt og i den kontekst, den fortalles,
hjelper den kvinden med skabe mening og
med at “hele” hendes selvidentitet.
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Ved at @ndre sin fortelling skaber Leah
Wild pa tilsvarende mide mening med den
selektionsproces, som PGD indebarer, og
som tidligere i forlgbet forekom hende
ubzrlig. Senere i forlebet, hvor hun er gra-
vid og alt tegner positivt, @ndres den made,
hvorpa hun positionerer embryoner, lege-
videnskab og sin egen identitet. Embryonet
omtales nu ikke lengere som et potentielt
liv i sig selv, men som noget der, hvis det
doneres til forskning, kan vere med til at
redde liv. Embryonet skifter siledes betyd-
ning fra at vare et liv ¢ sig selv til at vare et
middel til at opretholde liv. Den handling,
som Leah Wild tidligere beskrev som “de-
struktion af liv” (frasortering og forskning
pd embryoner), sidestilles i hendes nye for-
telling med donation af kropsdele. Det,
som hun tidligere forbandt med stor selv-
bebrejdelse og skyld, bliver nu til “the little
that is positive about being infertile”. Der-
med bliver den gerning, som tidligere blev
beskrevet som “et mord” til en “heroisk
gerning”, der potentielt redder liv. Dette
skift er baret af en nu grundleggende tro
p4d videnskabelige fremskridt og et hiab om,
at genterapi i fremtiden kan vare med til at
helbrede mennesker, der lider af en gene-
tisk sygdom.

Ovenstiende “forhandlinger” og om-
skrivninger af behandlingens centrale kom-
ponenter (embryoner, lzgevidenskab og
selvidentitet), kan betragtes som en mdde
at handtere de krav, PGD stiller den enkelte
patient, og de viser, hvordan PGD pavirker
selvopfattelse og identitet. Leah Wilds for-
telling peger pa, at PGD nodvendiggor og
genererer en tro pa og tillid til videnskabeli-
ge fremskridt og et hib om, at genetikken i
fremtiden vil udvikle metoder til at helbre-
de mennesker, der er barere af en genetisk
sygdom.

Evelyn Fox Keller (1992, 293) beskriver
denne opfattelse som onsketenkning og
understreger, at det forst og fremmest er i
torhold til diagnostiske vurderinger, at vi-
den om gener vil kunne bruges. Keller ser
torestillingen om genterapi, som varende

et middel til at helbrede eller behandle syg-
domme, som “ an ideological expansion of
molecular biology far beyond its technical
successes”. Ogsd den danske historiker Le-
ne Koch (2001, 47) péipeger, at “svalget
mellem de diagnostiske og de behandlings-
massige muligheder er vokset med genom-
kortlegningens fremadskriden”.

Leah Wild er heldig. Cirka ni maneder
efter hun fik lagt embryonerne op i sin liv-
moder, foder hun tvillinger. Det heldige
udfald har selvfolgelig ogsd betydning for
hendes fortxlling. Leah Wild udtrykker
stor glede og begejstring over for videnska-
ben. Hun omtaler det PGD team, der stod
bag hendes behandling, som “mirakelma-
gere” og understreger, hvordan de besidder
xgte folelser og udtrykker “sand glede”
over de nytilkomne tvillinger. Hendes skil-
dring af legerne som helte og mirakelma-
gere star i sterk kontrast til forestillinger
om laeger og videnskabsfolk som Franken-
stein-lignende uhyrer, der kynisk eksperi-
menter med mennesker for egen vinding.
Siledes reprasenterer Leah Wilds fortalling
et velkendt narrativ om videnskabens heroi-
ske mand, der skaber “mirakler” og redder
kvinden fra hendes dysfunktionelle krop.

KONKLUDERENDE BEMARKNINGER

I dette essay har jeg vist, hvordan den eti-
ske og feministiske debat om betydningen
af de nye reproduktionsteknologier kan
kvalificeres ved at inddrage stemmer fra
kvinder og par, som har levet og erfaret dis-
se nye teknologier. Ved at give stemme til
en enkelt kvindes fortelling om sine erfa-
ringer med en ny reproduktionsteknologi,
har jeg forsogt at lukke op for en mere
kompleks forstielse af reproduktionstekno-
logiens betydninger og konsekvenser.

Det har veret min intention at vise, at
kvinder ikke kan betegnes som simple ofre
for teknologien, men at de ogsd er medak-
torer i en proces, hvor teknologi, identitet,
krop, kennede reprasentationer og kultu-
relle forestillinger interagerer, involverer og
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genererer skabelsen af nye betydningsdan-
nelser og kulturelle forestillinger. Som vi
har set, kan Leah Wild pd en og samme tid
betegnes som objekt og subjekt i behand-
lingsprocessen og dermed som aktiv med-
skaber af forstdelser af videnskab, teknologi
og liv. Leah Wild er siledes ogsa producent
af viden, idet hun i interaktion med tekno-
logien indgar i en meningsskabende proces,
hvori nye betydninger af centrale kompo-
nenter 1 behandlingsprocessen forhandles
og konstrueres diskursivt.

Denne tilgang indebarer, at teknologi
ikke kan forstds som eksisterende autonomt
uden for kultur og samfund, men tverti-
mod skal ses som et kulturelt udtryk og et
socialt feanomen, der ikke kun er bzrer —
men ogsd skaber — af kulturelle forestillin-
ger. Leah Wilds dagbogsnotater kan siledes
siges ikke blot at reprasentere, men ogsé at
reproducere g genevere kulturelle forestil-
linger om videnskabsfolk som mirakelmage-
re og videnskabelige fremskridt som et ube-
tinget gode for menneskeheden. Pd bag-
grund af en sddan forstaelse af teknologi,
bliver det vigtigt at anlegge et empirisk og
processuelt perspektiv i en analyse af betyd-
ningen af de nye reproduktionsteknologier.
Med Stratherns ord er det interessante zkke,
om disse teknologier er gode eller darlige,
men snarere, som Strathern (1992, 33) ar-
gumenterer for, “how we should think
them and how they will think us”. Fokus
her ma vare, hvordan den teknologiske ud-
vikling skaber og materialiserer forskellige
betydningsdannelser og kulturelle forestil-
linger, som ikke er “uskyldige”, fordi de
kan vere med til at legitimere en specifik
udvikling og derfor ogsd har politiske kon-
sekvenser.

NOTER

1. Betegnelsen kunstig befrugtning bruges her
som en samlet betegnelse for teknikker til insemi-
nation og forplantning uden for kroppen, herun-
der reagensglasmetoden eller IVF (in vitro fertili-

sation), hvor ®gget befrugtes udenfor livmoderen
for siden at overfores til denne.

2. Det interessante ved at sztte serligt fokus pad en
engelsk-amerikansk kontekst er, at disse debatter
har varet meget trendsxttende, bade hvad angar
de officielle etiske rapporter, og hvad angér de fe-
ministiske debatter.

3. Forkortelsen PGD kommer fra det engelske ud-
tryk pre-implantation genetic diagnosis.

4. Det er en udbredt opfattelse, at der findes to
forskellige slags celler: kropsceller og kgnsceller.
Mens kensceller ved reproduktion overfores til de
naste generationer og dermed er en del af menne-
skehedens genetiske masse, er kropsceller bundet i
den fysiske krop. Ved genmodificering af en kons-
celle vil @ndringen sédledes blive overfort til de
nzste generationer, hvorimod genmodificeringer
foretaget pd en kropscelle kun vil have betydning
for den pagaldende krop. Der er dog stor tvivl
om, hvorvidt denne distinktion er udtesmmende,
idet der er enighed om, at genmodificeringer fore-
taget pa kropsceller teoretisk set vil kunne over-
fores til nzste generationer.

5. Leah Wild er ikke hendes rigtige navn.

6. I en dansk kontekst har PGD veret tilladt siden
1997 i forbindelse med videnskabelige projekter
(Lov om kunstig befrugtning 1997). Der tilbydes
behandlinger pa Skejby Sygehus og Rigshospitalet.
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SUMMARY

On the outset of & discussion of ethical reports
and feminist debates on the impact of new
genetic and reproductive technologies on soci-
ety, it is argued that the debate has been over-
ly abstract and decontextualised. Through o
personal account of the PGD process, the rela-
tionship between new genetics and society is
personalised and convetisised.
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