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Genetisk udredning benyttes i stigende grad af raske mennesker, som er i risiko for at
udvikle alvorlige eller livstruende sygdomme. Nogle tilfeelde af brystkraeft og kraeft i aeg-
gestokke og aggeledere skyldes en mutation i et af de to BRCA-gener, som kan fordrsage
tidlig sygdom og ded. Gennem interviews med kvinder, der er testet positive for en BRCA-
mutation, og med en genetisk radgiver udforsker artiklen, hvilken rolle den affektive cirku-
lation af risiko, ansvar og ken har i den genetiske rddgivningsproces og for valg af testning
o0g profylaktisk kirurgi. Analysen viser, at frygt er en gennemgiende folelse for kvinderne
og deres familiemedlemmer bide for, under og efter testning. For kvinder, og seerligt medre,
accelererer folelsen af frygt med deres egen 0g andres forventninger om, at de som kvinder
skal vaere omsorgsfulde og beskyttende overfor deres familie. For at hdndtere frygten her-
sker der konsensus om at gore brug af de tilbud, som stilles til radighed i den medicinsk
genetiske kontekst. Der er en udbredt kulturel forestilling, om at man kan opnd viden om
sine gener 0g treeffe beslutninger pi den baggrund, og en tendens til at opfatte genetisk
testning og profylaktisk kirurgi som den ansvarlige mdde for kvinder at hindtere risiko.
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Konnede forestillinger om kvinders 0§ modres udvidede ansvar, lagt oveni den medicinske
genetiks muligheder, virker gennem frygten disciplinerende pd kvindernes valg af testning
o0g profylaktisk kirurgi, ogsd selvom det har omfattende negative konsekvenser for deres
egne kroppe og liv. Det stiller seerlige krav til genetiske rddgivere og sundhedsveesnets
tilbud pi omrddet.

"For my children’s sake”: Affective circulation of risk, responsibility and
gender in BRCA genetic counseling

Genetic testing is increasingly used by healthy people who are at risk for developing serious
or life threatening diseases. Some instances of breast and ovarian cancer are caused by a
mutation in one of the two BRCA-genes and may cause early onset of disease and prema-
ture death. Based on interviews of women who have tested positive for a BRCA mutation,
and a genetic counselor this article explores the role of affective circulation of risk, respon-
sibility and gender in the processes and choices around genetic counseling, testing and
prophylaxis. The analysis shows that for women and their relatives fear is integral to the
entire process of genetic testing. For women, and particularly mothers, fear is exacerbated
by the widespread culteral expectation that women ought to care for and protect family
members. One way to handle that fear and to meet expectations in the context of medical
genetics is making use of the available measures. The notion that you can know your genes
and act upon genetic knowledge is a cultural given and works as a driver for perceiving ge-
netic counseling, testing and prophylactic surgery as the more responsible way for women
and mothers to manage risk. The gendered conception of extended responsibilities of wo-
men and mothers, coupled with the promises of medical genetics, may discipline women to
undergo genetic testing and surgery for the sake of family members, particularly children,

regardless of any adverse consequences for their own bodies and lives.

Biopolitik og selvforstaelser i det 21. arhundrede

Kortleegningen af det menneskelige genom, som blev fuldfert kort efter artusind-
skiftet, har skabt grundlag for at give mennesker kendskab til deres arvemateria-
le, gennem identifikation af afvigende (muterede) gener. Mutationer kan medfere
oget risiko for at udvikle bestemte sygdomme. I Danmark er brystkreeft og kreeft
i eeggestokke og aeggeledere nogle af de sygdomme, kvinder over 18 ar tilbydes
genetisk udredning for, safremt andre medlemmer af familien er testet positive,
eller hvis der har vaeret mange tilfeelde af disse kreefttyper i familien. Genetisk
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udredning indebzerer, at en genetiker udarbejder et stamtrae, hvor alle syge og
raske sleegtninge optegnes. Pa den baggrund foretages en vurdering af den radse-
gendes risiko. Pa baggrund af risikovurderingen skennes det, om den radsegende
skal tilbydes genetisk test (OUH, 2011). Der testes for de to kendte BRCA-mutatio-
ner, som giver kvindelige baerere op til 70-80% risiko for udvikling af brystkreeft
og 25-50% risiko for udvikling af kreeft i eeggestokke og eeggeledere. Pavisning af
en mutation i et af BRCA-generne udleser i Danmark tilbud om arlige screeninger
med henblik pa at opdage sygdommen i et tidligt stadie eller profylaktisk fjernelse
af brystvaev, aeggestokke og aeggeledere for at forebygge udvikling af kraeft.

Sidelebende med sundhedsveesenets hidtidige optimisme i forhold til mulig-
hederne for at forebygge genetisk disponerede sygdomme spores der efterhan-
den ogsa en tiltagende bekymring, for hvad genetisk udredning betyder ikke bare
for de berorte og deres familier, men ogsé kulturelt og samfundsmeessigt (Etisk
Rad, 2012; Ettore, Rothman & Steinberg, 2006). Eksempelvis argumenterer Nikolas
Rose for, at det 21. d&rhundredes forsknings- og behandlingsorienterede optaget-
hed af gener er med til at eendre maden, vi forstar os selv som mennesker (1998,
2007). Fra gennem det 20. &rhundrede forst og fremmest at have forstaet os selv i et
psykologisk perspektiv, med dertilhorende forklarings- og handteringsstrategier,
er det nu i hgjere grad et biomedicinsk perspektiv, herunder et genetisk, der dan-
ner afseet for vores selvforstaelse. Mere specifikt er gener, som biologisk feenomen,
i hgjere grad blevet en marker for muligheder for menneskelig livsudfoldelse og
livsopretholdelse (se fx Keller, 2000). Man kan sige, at vi med kortleegningen af
genomet og de nye muligheder for genetisk risikoberegning, testning og forebyg-
gelse ikke bare adresserer et sundhedsmeessigt problem, men samtidig eendrer
maden, vi forstar, hvad det vil sige at veere menneske, og hvordan vi kan tilstreebe
et sundt og produktivt liv. Det betyder, at bestemte mader at forsta sig selv (i et
biologisk perspektiv), forholde sig til eget helbred og livsferelse (som risikofyldt,
monitorerings- og behandlingskraevende) bliver neerliggende, mens andre mulige
forstaelseshorisonter (psykologiske, sociale, kulturelle, eller spirituelle) og dertil-
herende handlestrategier treenges i baggrunden. Pa samme tid medkonstrueres
0gsa en naesten usynlig moralsk disciplinering i retning af bestemte handlinger
og valg som etisk forsvarlige. En disciplinering hen imod at oplyse os selv om den
medicinske videnskabs, og her altsa iseer genetikkens, landvindinger for pa det
grundlag at kunne gore brug af relaterede losningsmodeller, som genetisk test-
ning, screening og profylaktisk kirurgi (Huniche, 2003a, 2003b).

I denne artikel vil vi lade ovenstaende indsigter danne bagteeppe for en ana-

lyse af tre kvinders og en genetisk rddgivers oplevelser med genetisk udredning

»FOR MINE BORNS SKYLD« 47



for BRCA-mutationer samt efterfolgende profylaktisk kirurgi. Der er flere grunde
til at ga i dybden med netop disse udvalgte perspektiver. Kvinderne repreesen-
terer en sarlig méade at forsta sig selv som borgere i genetikkens arhundrede og
som ansvarlige medlemmer af familier med mange tilfeelde af kreeft i brystveev,
eggestokke og eggeledere. De repraesenterer endvidere de serlige typer af valg
og handlestrategier, som bliver til i forleengelse af denne selvforstaelse, herunder
valg af genetisk testning og profylakse. Andre analyser peger pa sammenhaen-
gen mellem genetisk informeret selvforstaelse og valg af klinikkens tilbud, iseer
blandt kvinder i familier med mange kreefttilfeelde (Hallowell, 1999, Svendsen,
2002, Svendsen & Wahlberg, 2014). Her vil vi fokusere pa de seerlige affektive og
kennede diskurser, der er forbundet med de tre kvinders valg og handlestrategier,
for pa den made at bidrage til en forstaelse af hvad der er pa spil for kvinder og
dermed ogsa for radgivere i klinisk genetisk praksis. Vi tager afseet i den kritik,
konsforskere har rettet mod simplificeringen af de valg, som kvinder stilles over-
for i en udredningsproces, hvor andre aspekter end de biomedicinske har betyd-
ning (Gibbon, 2006, Dorgan et al.,, 2010). Vi vil se pa, hvordan kvinders valg er
indlejrede i konnede forestillinger. Kensforskere som for eksempel Judith Butler
peger pa, at udbredte og naturaliserede forestillinger om den omsorgsfulde og
selvopofrende moder gor det neerliggende for kvinder, at drage omsorg gennem
genetisk udredning og profylakse - dels for at undga at blive (en) syg (mor og hu-
stru), dels for at bane vejen for genetisk afklaring for andre sleegtninge. Kvinders
kennede position er altsa forbundet med bestemte affekter, som bliver en del af
argumentationen og grundlaget for at handle. Interviewet med den genetiske rad-
giver bruges til at informere og perspektivere kvindernes udsagn. Den samlede
analyse af diskurserne danner afsaet for en kritisk biopolitisk diskussion af de ma-
der, som vi i det 21. arhundrede omseetter genetisk viden og teknologi i dagligliv
og klinisk praksis.

Artiklens teoretiske og analytiske positioner

Den affektteoretiske analyse af det empiriske materiale tager afseet i Sarah Ah-
meds The Cultural Politics of Emotion (2004). Analysen retter opmarksomheden
mod de folelser, der er forbundet med genetisk udredning, herunder hvordan
folelserne opererer, og hvilken betydning de har for de valg, kvinderne treeffer.
Ahmed interesserer sig for, hvad affekter gor, idet hun beskriver, hvordan felelser
former mennesker og har betydning for den made, mennesker handler pa.
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I modseetning til behandlingsforleb hvor enkeltstdende sygdomstilfeelde diag-
nosticeres, behandles og afsluttes, er BRCA-genetisk udredning et familieert anlig-
gende med livslange implikationer. Folelsen af frygt, som kan opsta i alle former
for sygdoms- og behandlingsforleb, er seerlig i genetisk udredning, ikke blot fordi
man kan fa udpeget en livslang forhgjet risiko for at udvikle kreeft ved fund af
mutationen, men ogsa fordi man deler gener og risiko med sine sleegtninge. Det
betyder, at folelser forbundet med BRCA-genetisk udredning potentielt kan brede
sig over (livs)lang tid og mellem alle sleegtninge - ogsa de sleegtninge, der ikke
lader sig udrede og heller ikke ensker kendskab til familiemedlemmers geneti-
ske status. Forskning i genetisk udredning viser, at seerlige folelser knytter sig til
udredningsforlebet: skyld, vrede, ambivalens, lettelse og trods (McDaniel, 2005)
samt hab, fortvivlelse og frygt (Dorgan et al, 2010).

Analysen suppleres med et kensteoretisk perspektiv med Judith Butlers Gender
Trouble (1990) og inspiration fra den sparsomme internationale forskning i ken og
genetisk udredning. Studierne viser, at gentestede kvinder og genetiske radgi-
vere betoner en seerlig kvindelig tagen-sig-af og omsorg for eget og sleegtninges
helbred, og at kvinder indvilliger i genetisk udredning, fordi det udvider mulig-
hederne for at drage omsorg for gvrige familiemedlemmer og seerligt bern (Hallo-
well, 1999, Gibbon, 2006). Et nyere amerikansk studie konkluderer, at kvinder med
pavist BRCA-mutation, der har bern, far foretaget profylaktisk kirurgi for ikke
at blive syge (modre) og derved for at kunne veere tilstede i deres berns opveekst
(Dean, 2016). Ifglge Butler, konstrueres kvindekennet socialt og kulturelt, pa ma-
der hvor naturaliseringen af omsorg som en typisk kvindelig egenskab kobles
sammen med uudtalte forventninger til kvinden om at forholde sig neensomt, keer-
ligt, beskyttende og selvopofrende. En konstruktion, der er formet og skabt over
tid - bevidst savel som ubevidst - og som udstikker nogle seerligt neerliggende ma-
der at gore sit kon (Butler, 1990). Forestillinger, om hvordan kvindekennet gores,
er baseret pa en opfattelse af kvinden forst og fremmest som moder og familiens
primeere livgivende og selvopofrende beskytter. Disse opfattelser af moderskabets
ansvarsomrade treekkes ind i det genetiske felt og gor forebyggende kirurgi til en
neerliggende made at varetage ansvaret for familiens helbred (Gibbon, 2006). De
kennede forventninger til kvinden og de valg, der treeffes om genetisk udredning,
problematiseres i visse konsstudier, der peger pa, at kennede forventninger eks-
ponerer og disciplinerer kvinden til at forholde sig pa en seerlig made til tilbuddet
om og mulighederne i forbindelse med genetisk udredning.

Nedenfor viser vi, hvordan kvinders valg konstitueres i den genetiske kontekst,
hvor kennede forventninger og affekter cirkulerer pa disse seerlige mader. Analy-
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sen henter ogsa inspiration fra den diskursteoretiske tradition og mere specifikt i
diskurspsykologien, som den blandt andet er udviklet af Jonathan Potter og Mar-
garet Wetherell (1987). Denne version af diskurspsykologien kredser om sammen-
heengen mellem sprog, handlemuligheder og virkelighed, herunder mader hvorpa
vi oplever og sanser verden. De sproglige repraesentationer af sansning og affekter
medskaber bade virkelighed og identitet, og dermed er sproget og dets indhold
bade allerede konstitueret og hele tiden medkonstituerende. Diskurspsykologien
treekker desuden pa den marxistiske tradition omhandlende dominansmenstre
og undertrykkelsesmekanismer. Disse menstre og mekanismer undersoges i et
konsteoretisk perspektiv med fokus pa sproget som disciplineringsmekanisme.
Gennem en diskurspsykologisk tilgang kan vi fokusere pa betoninger og italesaet-
telser af folelser og ken i det empiriske materiale, og herunder pa hvordan kvin-
dernes perspektiver pa genetisk udredning konstrueres gennem diskurser, der far
serlige konsekvenser (Potter & Wetherell, 1987).

Metodiske overvejelser

Det empiriske materiale udgeres af fire individuelle, semistrukturerede interview
- dels med tre kvinder, der har faet pavist BRCA-mutation og har gennemgaet
profylaktisk kirurgi, dels med en erfaren medicinsk genetisk radgiver. De forst-
neevnte informanter er rekrutteret gennem kontakt til administratoren af hjem-
mesiden brcagruppen.dk, som er en netvaerksgruppe for kvinder i alle aldre med
pavist BRCA-mutation. Rekrutteringen af den genetiske radgiver skete pa et storre
universitetshospital, hvor interviewet ogsa fandt sted. Kvinderne meldte sig til
at deltage i et interview som respons pa et opslag pa BRCA-gruppens lukkede
facebookside. To af interviewene blev foretaget i informanternes egne hjem og
det sidste i et aflukket lokale pa informantens arbejdsplads. Informanterne valgte
selv sted for interviewet og angav alle praktiske hensyn som begrundelse for de-
res valg. Interviewene udgjorde et pilotprojekt med et specifik sneevert fokus pa
kvinder, der har faet foretaget genetisk udredning for BRCA-mutationer. Artik-
lens empiriske fokus er altsa entydigt rettet mod kvinder, der er blevet genetisk
udredt og har faet pavist en BRCA-mutation. Efterfelgende stod det klart, at der pa
tveers af interviewene var en bred konsensus om motivationerne for den genetiske
udredning og valget af profylaktisk kirurgi. Analysen begraenser sig saledes til
tematikker, der er hojfrekventerede pa tveers af interviewene, og som knytter sig
til den genetiske udredningsproces og den efterfolgende profylaktiske kirurgi.
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Det betyder, at vi ikke undersgger kvinders perspektiver ved fravalg eller ikke-
valg af genetisk udredning, omend dette fokus ville veere relevant for yderligere
at kunne forsta affektiv cirkulation af risiko, ansvar og ken i BRCA genetisk ud-
redning gennem en sammenlignende analyse. Det empiriske omdrejningspunkt
med kvinder, der er testet positive for BRCA-mutation og har valgt profylaktisk
kirurgi, betyder, at vi i denne artikel kan udpege en seerlig kennet tendens hos
kvinder der veelger genetisk radgivning og test for BRCA-mutationer, som, vi me-
ner, har krav pa opmeerksomhed, bade i forhold til hvordan genetisk radgivning
praktiseres, og hvordan sundhedsveesenets tilbud tilretteleegges.

Preesentation af informanterne

Nadia er 41 ar og bor sammen med sin mand og detre. Nadia er blevet genetisk
udredt efter flere andre tilfeelde i familien af brystkreeft samt kreeft i aeggestokke
og eggeledere. Nadia fik pavist en mutation i et af BRCA-generne, hvorpa hun fik
fiernet eggestokke og aeggeledere profylaktisk. Nadia planleegger at fa fjernet sit
brystveev forebyggende.

Lene er 44 ar og bor sammen med sin mand og to bern. Lene har haft kreeft i
den ene @eggestok, stadie 1 (uden spredning). I forbindelse med den operative be-
handling fik hun fjernet aeggestokke og seggeledere. Som folge af sygdommen er
Lene blevet genetisk udredt. Testen viste, at hun havde en mutation i et af BRCA-
generne. Lene har derpa faet fjernet sit brystvaev forebyggende.

Eva er 39 ar og mor til to. Eva er, efter flere tilfeelde af kreeft i ;eggestokke og aeg-
geledere i familien, blevet testet positiv for en BRCA-mutation. Eva har faet fjernet
eggestokke og aeggeledere. Eva planleegger desuden at fa foretaget en forebyg-
gende operation af brystvaev.

Den genetiske radgiver er kvinde, uddannet specialleege med en del ars erfaring
med genetiske rddgivnings- og udredningsforleb pa et storre universitetshospital.

"Der er en keempe angst for at fa kreeft”: Valget om
genetisk udredning

Kvinder, der henvises til genetisk radgivning, har ofte allerede en mistanke om, at
de er i seerlig risiko for at blive ramt af kraeft pa grund af mange sygdomstilfeelde i
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familien. Unge kvinder og kvinder fra familier med flere tilfeelde af kraeft i bryst-
veev, aeggestokke eller aeggeledere far et tilbud om genetisk radgivning i forbin-
delse med eller efter sygdomsforleb (OUH, 2011). Nadia forteeller om frygten for at

do af kreeft, der fungerer som en motivation for genetisk udredning;:

"Der er en keempe angst for at fi kraeft og ikke kunne overleve det, fordi, der er simpelthen
sd mange i min familie der er dede af kraeft. Der er ikke nogle af dem, der har, hvad kan man

sige, overlevet den 0g er dode af noget andet.”

Nadias angst for at blive syg og do af kraeft er direkte koblet til de mange tilfeelde
af kreeft og dedsfald i hendes familie. Genetisk udredning udger en mulighed for
at undga alvorlig sygdom og tidlig ded forarsaget af en mutation i et af BRCA-
generne. Nadia forteeller om, hvordan frygten ogsa cirkulerer blandt de raske
kvinder i familien, pa grund af det genetiske feellesskab. BRCA-mutationen bliver
saledes i Ahmeds termer et klistrende objekt (Ahmed, 2004). Et klistrende objekt
kan vaere en genstand, et individ eller som her bestemte biologiske entiteter, der
pa seerlig vis sammenkobler en steerk folelse med selve genstanden eller individet.
Det klistrende objekt er derefter i stand til, gennem felelsen som det klistrende
objekt er ladet med, at cirkulere mellem andre genstande og individer. For Nadia,
Lene og Eva sammenkobles folelsen af frygt med familiens gener. Frygten for at
blive syg er derfor ikke et individuelt anliggende, det kobler sig til hele sleegten pa
grund af det genetiske feellesskab. Selvom mand kan have BRCA-mutationen, sa
knytter genmutationen sig seerligt til sleegtens kvinder, fordi udviklingen af kraeft
pavirkes af det kvindelige kenshormon gstrogen, der giver kvinder en steerkt oget
risiko for udvikling af kreeft. Citatet af Nadia indikerer, hvordan frygt cirkule-
rer i hele familielandskabet mellem syge og afdede sleegtninge og kvinden selv,
nar familien er seerligt hardt ramt af kreeft. Familiemedlemmer, der er syge eller
dede af kreeft, kobles naturligt til BRCA-mutationen. Samtidig kobles familiemed-
lemmer, der ikke er syge, ogsa til sygdom og ded gennem bevidstheden om den
genetiske relation og dermed risiko. Folelsen af frygt kan gennem cirkulationen
af folelses-objekter (brystveev, eeggestokke, eeggeledere) og individer (sleegtninge)
ekspandere og blive altoverskyggende for kvinderne, for eksempel som det skete
for Eva pa et tidspunkt, hvor hun endnu ikke var testet: ”Der var pludselige ingen
tilbage i min familie leengere (...). Det var som en tikkende bombe.”

For kvinder med risiko for at have en BRCA-mutation er den neerverende fo-
lelse af frygt akkompagneret af en folelse af hab, fordi en identifikation af mutatio-
nen vil give adgang til arlige screeninger og profylaktisk kirurgi til forebyggelse
af sygdomsudvikling. Pa grund af det indbyggede hab i de profylaktiske mulighe-
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der tager langt de fleste kvinder med risiko for BRCA-mutation, ifelge den geneti-
ske radgiver, imod tilbuddet om genetisk udredning. Ahmed beskriver i et afsnit
omhandlende frygt, at man ofte forseger at vende sig bort fra felelses-objekter, der
fremkalder frygt (Ahmed, 2004, s.74). De tre kvinder forseger altsa gennem pro-
fylaktiske tiltag at blive fri af frygten for kraeft og ded ved at eliminere brystvaev,
eggestokke og eeggeledere - altsa de folelses-objekter, der er koblet til deres frygt.
Den profylaktiske kirurgi fjerner saledes ikke bare raskt kropsvaev med hgj risiko
for at udvikle kreeft. Den profylaktiske kirurgi fjerner samtidig de negativt ladede
folelses-objekter, hvorefter folelsen af frygt ikke laengere har objekterne eller indi-
viderne at knytte sig til. Handtering af frygt, kan altsa have veesentlig betydning
for og begrunde valg af genetisk udredning og profylaktisk kirurgi.

”For mine berns skyld”: Moderskabets betydning for
valg af strategi

Frygten for at blive syg og do samt habet om at leve, er seerligt influeret af kvinder-
nes rolle som mgdre og knyttet til forestillingen om, at deres bern kunne komme
til at leve med en kreeftsyg eller slet ingen mor. Unsket om at veere rask og leve er
pa samme made teet knyttet til forestillingen om at kunne veere der for sine bern og
berneborn. For Lene, der har veeret ramt af kreeft i eeggestokken, er motivationen
for genetisk udredning seerligt begrundet i hendes berns liv:

"Beslutningen var ikke sveer, der var ikke rigtig noget at rafle om. Jeg har to bern og vil
simpelthen sd gerne undgd at udsaette dem for at have en mov, der har kreeft igen, for det var

simpelthen sd hdrdt.”

Moderskabet fremstar ogsa hos de to andre kvinder som et helt centralt element
i deres overvejelser om genetisk test og udger et steerkt argument for udredning.

Nadia forteeller om sin motivation for udredning:

"Jeg har to born, det mad komme for alt andet. (...) Jeg skal have gjort alt, hvad jeg kan selv,
for at sikre mine born at jeg lever leenge, 0g at det ikke er brystkreeft jeg dor af. ”

For Eva er det situationen som nybagt mor, der virker steerkt motiverende for ge-
netisk udredning:
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”Sd er man lige blevet mor, og sd er alle sanser bare dbne. Og pludselig ser man bare dod 0g

ulykke, 0og man skal bare leve evigt for den her lille klump.”

For Lene, Nadia og Eva er den bedste made at sikre moderskabet kirurgisk fjer-
nelse af risikabelt veev. Alle tre kvinder er opmarksomme pa de mulige implika-
tioner af profylaktisk kirurgi som tidlig overgangsalder, smerter, aestetik, krops-
lig integritet samt aendret folsomhed, selvopfattelse og identitet. Implikationerne
overtrumfes dog af hensynet til deres bern og muligheden for at distancere sig
fra frygten for at blive syg. Saledes tegner der sig et billede af, at danske kvinders
motivation for profylaktisk kirurgi er den samme som deres amerikanske med-
sostres, nemlig frygten for, at deres bern skal have en syg - eller slet ingen mor

(Dean, 2016). Den genetiske radgiver siger samstemmende:

”Man vil passe pd sine born, altsd det er jo af keerlighed til dem, og man vil forskdne dem
for sygdom, og si gor man det - altsd bliver udredt. En af de storste drivkraefter eller drsager
til, at patienten soger genetisk rddgivning, er hensynet til deres slaegtninge. Og hibet er i
forhold til, at man far nogle handlemuligheder, at man kan gore noget, og det er noget, alle

feestner sig ved og har med som en del af motivationen.”

Der eksisterer altsa en betydningsfuld diskurs om at lade sig udrede for sine
berns skyld. Valget om genetisk udredning er, som citaterne fra de tre kvinder og
genetikeren viser, direkte begrundet i moderskabet. Informanterne peger alle pa
en bestemt made at varetage den genetiske problemstilling pa. Kvinderne tager pa
baggrund af den genetiske test vare pa eget helbred ved screeninger eller profy-
laktisk kirurgi for ikke at blive syge og de fra deres bern. Et studie af Sarah Gib-
bon (2006) viser, at genetisk radgivning i en engelsk kontekst ligeledes traekker pa
kennede forestillinger om kvindens omsorgsansvar. Det ses blandt andet i et citat
fra en genetisk radgiver, der beskriver, hvordan kvinders fravalg af udredning
skabte “a huge amount of problems” i familien (Gibbon, 2006, 5.167). Kvinders fravalg
af genetisk udredning bliver set som et usolidarisk og problematisk valg, hvilket
leegger pres pa BRCA-disponerede kvinder om genetisk test. Den interviewede
danske genetiske radgiver beskriver, hvordan huni sin radgivning netop forseger
at lede opmeerksomhed hen pa den radsegendes egen situation, som motivation
for genetisk udredning. “Jeg synes, det er rigtig vigtigt, at patienten ogsd ser sig selv og
har styr pd sit eget behov (for udredning).” Den genetiske radgiver har ofte hert kvin-
der begrunde deres valg om genetisk udredning, med at gvrige slaegtninge eller
born gerne vil vide, om familien har risiko for at beere BCRA-mutationen. Derfor

er det vigtigt for den genetiske radgiver, at kvinderne gives anledning til at over-
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veje, hvad genetisk udredning vil betyde for dem selv og ikke kun for deres fami-
liemedlemmer. Man kan anskue kvindernes valg om genetisk test og profylaktisk
kirurgi som en slags identitetsskabelse, hvor ensket om at handle for sleegtninge
og berns skyld bliver en del af kvindernes identitet. Kvinderne har truffet et valg,
der hviler pa ensket om at veere i live for deres bern, som bliver en del af deres
livshistorie, og det har bade fysiske og psykiske konsekvenser.

BRCA-genetisk udredning er séledes et udpraeget kvindeanliggende, selvom
meend ogsa kan beaere den genetiske mutation. Nar meend gennemgar BRCA-ge-
netisk udredning, er det i mindre grad frygten for at blive syge, og i sterre grad
bevidstheden om at de er en del af sleegten og kan tage ansvar for viden om ge-
netiske forhold. Maend har ifelge den genetisk radgiver “en anden indgangsvinkel
til genetisk udredning”. De har ofte ikke noget personligt behov for den genetiske
viden, men lader sig teste, fordi detre og bernebern kan have gavn af en afklaring
af, om genetisk test er relevant. Den genetiske radgiver papeger: “Mand presses
nogle gange af den ovrige familie til at lade sig teste. Det er ok, at maend ikke lader sig teste.
(...) Det skal respekteres, at de ikke har et eget hensyn”.

Pa denne baggrund er den direkte betydning af BRCA-genetisk udredning
knyttet til moderskabet, da det i forste omgang er kvinder og medre med BRCA-
mutation, der er i risiko for at blive syge. BRCA-genetisk udredning er knyttet til
faderskabet pa en anden made, hvor manden i hgjere grad er beerer og videregiver
af mutationen uden at have sarlig personlig risiko for at udvikle sygdom. Maends
rolle ses derfor overvejende som forbundet med at skaffe viden om genetiske for-
hold, hvor kvindernes rolle er forbundet med et steerkt udvidet ansvar, da det
bade drejer sig om at forholde sig til den genetiske viden pa egne og slegtens
vegne, men ogsa til tilbuddet om profylaktiske tiltag.

“Hvis jeg kan skane mine born, er det dét veerd™:
Konsekvenser af valget

Selvom der pa tveers af interviewene ses en steerk konsensus om, at beslutningen
vedrorende genetisk udredning var let at treeffe, s pointerer kvinderne selv, at
konsekvenserne af valget er alt andet end lette at handtere. Folelsen af frygt, som
er seerdeles magtfuld, kobler kvinderne sammen med felelses-objekterne kreeft,
vaev og ded. Det er en sammenkobling, som bade Nadia, Eva og Lene forseger at
oplese ved at foretage profylaktisk kirurgi og saledes eliminere frygten. Elimina-
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tionen af frygten er imidlertid ikke omkostningsfri: konsekvenserne af de profy-
laktiske operationer er vidtreekkende og indgribende. Lene gor de profylaktiske
operationers konsekvenser op og siger: “Det er ikke gratis”. Senere i interviewet for-

teeller hun om at gennemga en operation, hvor brystveevet fjernes og genskabes:

”Det har vaeret helt vildt hdrdt, og det har ogsi veeret hdrdere, end jeg havde vidst pd for-
hand. (...). Sd blev jeg opereret 0g var jo kort over af en lastbil. Det gjorde jo bare si pisse
ondt. Det var simpelthen sd hdrdt at komme ovenpd. Jeg var rystet. Jeg trot, at jeg var blevet
nodt til at gore det alligevel, selvom jeg havde vidst det, men det var et keempe chok. Og sd

kommer der alt dét, der handler om identitet og selvopfattelse.”

Lene betoner i forste omgang den store fysiske smerte, der har veret forbundet
med fjernelse af brystveevet, en smerte som Lene retrospektivt ikke fortryder.
Bade smerte og identitetsproblematikker er omkostninger, Lene er villig at leve
med for at veere ansvarlig: ”Jeg synes, det har veeret et hirdt forleb med den forebyg-
gende operation, men jeg synes, det er rart at vide, at jeg har gjort, hvad jeg kunne.” Eva

forteeller ogsa om store konsekvenser ved at fa fjernet aeggestokke og -ledere:

"Jeg synes, der er sd mange negative sider af den operation (...). Jeg synes godt nok, der er
meget bovl nu med overgangsalder. Fra at veere sidan fuldsteendig i kontakt med min krop;
det dér urinstinkt, der var ekstremt kraftigt hos mig, havde man fra dag et bare en krop, der
var en lige linje. Ingen udfald. Ingen ting. Jeg savner den der fornemmelse af min krop. At
maden smager ekstra godt, eller at blomsterne dufter mere. Der er meget, der er blevet taget

fraén”

Eva forteeller her, hvordan hun oplever at ga tidligt i overgangsalder, som er en
felgevirkning, nar eeggestokke og eggeledere fjernes, og kroppen stopper med at
producere kvindeligt kenshormon. Eva feler sig efter den profylaktiske operation
i betragtelig grad mindre i kontakt med sin krop og har lidt et tab af kropslig inte-
gritet. Tabet af kropslig integritet er imidlertid ikke en omkostning, der kan rokke
ved beslutningen om den forebyggende operation: ”Jeg synes, det er en hdrd pris at
vokse op uden sin mor, 0g hvis jeg kan skine mine born for det, si er det det vaerd”. Evas
overvejelser om fordele og ulemper er et eksempel pa, hvordan kennede forvent-
ninger kan komme til udtryk. Eva ofrer uden toven sin egen fornemmelse af sin
krop, for at hendes detre kan vokse op med en rask mor. P4 tvaers af interviewene
er der konsensus om genetisk udredning (og efterfolgende forebyggende kirurgi)
som en made at tage ansvar for ikke at blive ramt af brystkreeft eller kraeft i egge-
stokke og eeggeledere. Ansvar for ikke at de tidligt. Ansvar for moderskabet ved
at beskytte og drage omsorg for familie og born.
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Vi sidder ikke pa vores gener — dem deles vi om™:
Problemstillinger i radgivningspraksis

Genetisk udredning adskiller sig fra diagnosticering af sygdom med dertilhoren-
de behandling, fordi pavisning af sygdomsrelaterede gener ikke nedvendigvis
betyder, at den radsegende er syg (eller vil blive det), og fordi viden om gener po-
tentielt har betydning for hele sleegten. Beslutningen om at lade sig udrede kan for
eksempel betyde, at ovrige familiemedlemmer far information, som de ikke ned-
vendigvis er interesserede i. Det kan diskuteres, hvem generne tilhorer: individet
eller familien, hvem der har ret til at gore hvad med gener, samt hvordan man kan
blive fri for viden om gener, hvis man ikke gnsker at tillegge dem betydning. For
eksempel diskuterer Svendsen den problemstilling, der handler om individets ret
til viden og ikke-viden om genetisk arvemateriale sammenholdt med familiemed-
lemmers ret til viden og ikke-viden (2002).

Som udgangspunkt er det de personer, som selv har gennemgaet genetisk ud-
redning, der informerer sleegtninge om genetiske forhold. Lene forteeller om sin
oplevelse med at skulle informere den gvrige familie om, at hun havde en BRCA-
mutation: “Jeq folte mig forpligtet og skyldig, fordi det startede hos mig. Den viden forplig-
ter.” Den genetiske radgiver deler sin holdning om det: “Det er et meget stort ansvar,
man paleegger patienten, selv at skulle std for at informere sine parorende (...) jeg synes ikke,
det er rimeligt, at man laegger det pres pd dem”. Denne praksis betyder, at genetisk vi-
den ikke i alle tilfeelde vil blive kommunikeret til samtlige sleegtninge, og at nogle
familiemedlemmer (fx i tilfeelde af familiekonflikter) vil ga glip af informationer,
de maske ville have handlet pa. Det betyder omvendt, at den genetiske viden vil
kunne blive overbragt til sleegtninge, som ikke er interesseret i at kende deres ri-
siko for at have en mutation (Hallowell et al, 2003). Dette er ogsa begrundelsen for,
at genetiske rddgivningsklinikker i det danske sundhedsvaesen ikke rutinemaes-
sigt informerer sleegtninge, nar der pavises en BRCA-mutation. Dermed opstar
der et stgrre ansvar og mere pres pa kvindernes beslutning om videregivelse af
information. Lene forteeller videre: “Dem min far ikke havde talte med i mange dr, var
jeg pludselig forpligtet til at kontakte. Det var barske lojer, at jeg til samtalen (pd genetisk
afdeling) fik alvorlig information og derudover besked pd at give informationen videre. Det
var for stor en mundfuld og et keempe ansvar over for familien.” Det er ikke sandsynligt,
at Lene har faet direkte besked pa at give information videre. Netop derfor kan
hendes udsagn leeses som et udtryk for et oplevet ansvar og en valgsituation, idet
andre familiemedlemmer ikke far noget at vide, med mindre hun informerer dem.
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Genetisk radgivning foregar derved ikke blot i klinikken. Familizer radgivning
finder i hoj grad sted blandt sleegtninge og er ikke uproblematisk for de testede
kvinder. Lene foler sig forpligtet til, oveni sit eget sygdoms- og udredningsforlgb,
at give besked om genetiske forhold til sleegtninge, som hun ikke har kontakt
til. Pa grund af familiens genetiske feellesskab og praksissen med den genetisk
udredte som videregiver af genetiske information er genetisk udredning et poten-
tielt affektivt felt, hvor folelsen af frygt ikke blot knyttes til den udredte: frygt kan
komme til at cirkulere i et betydeligt storre felt af neere og fjerne sleegtninge, der
er i risiko for at have BRCA-mutationen.

“Den lette lasning”?: Fravalg af gentest og profylakse

Pa tveers af interviewene med Nadia, Lene og Eva var der en seerlig konsensus
om, at genetisk udredning og profylaktisk kirurgi var det rigtige og eneste valg at
treeffe for at beskytte sig selv og familien. Genetisk udredning handler for kvin-
derne om overlevelse, og derfor er de i nogen grad uforstdende overfor fravalg
af genetisk udredning. Nadia siger: “Si er der et saskendepar, der er et par kyllinger
og ikke tor gore det.” Lene gor ogsa brug af kyllingefiguren, da hun funderer over,
om hun ville have valgt genetisk test, hvis hun ikke havde sin familie: ”Jeg havde
nok veeret en storre kylling, hvis jeg bare var mig selv.” Ser man pa felgerne af gene-
tisk udredning og profylaktisk kirurgi (smerter, tidlig overgangsalder, bekymring
om videregivelse af information om mutationen), som kvinderne betegner som
‘meget harde’, sa kan man med rimelighed argumentere for fravalg af genetisk
udredning. Diskurserne viser, at der i familier kan veere klare forventninger om,
at man lader sig teste for familiens, eller i hvert fald for bernenes, skyld, og at disse
forventninger kan std i modseetning til den position, der indtages af familiemed-
lemmer, der ikke deler den samme optimisme i forhold til genetisk udredning.
Genetisk udredning kan pa den méde give anledning til familiczere uoverensstem-
melser og kriser. Den genetiske radgiver papeger: “Det kan skabe ravage i en sosken-
deflok, hvor nogen presses til at lade sig teste”, og pointerer igen vigtigheden af, at
radssegende overvejer eget behov for genetisk udredning.

I interviewene kan man desuden se, hvordan ansvarligheden primeert knytter
sig til kvinden med bern - moderen. Lene forteeller i sidstnaevnte citat, hvordan
det havde en afggrende betydning for hendes valg, at hun havde sine bern at tage
hensyn til. Nadia udtrykker her samme tankegang: "Jeg har det 0gsd sidan, at har
man born, si er man fandeme forpligtet til det (at tage imod tilbuddet om genetisk udred-
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ning)”. Nadia modificerer dog sit udsagn, da hun forteeller om feetre og kusiner,
der ikke har ladet sig teste: “Det er ok - de beerer rundt pd si meget andet”. Moderska-
bet medferer forventninger til kvinden med risiko for at have en BRCA-mutation,
om at hun skal veere seerlig ansvarlig og omsorgsfuld. Det er man, ifelge diskur-
serne, ved at lade sig udrede og eventuelt profylaktisk operere. De navnte citater
fra interviewene illustrerer, hvordan valget af genetisk udredning relaterer sig til
den ansvarlige, gode og omsorgsfulde moder, der beskytter bernene mod en syg
(eller ded) moder. Omvendt knytter fravalg af genetisk udredning i samme optik
an til en forestilling om en mere uansvarlig moder, der ikke beskytter sine bern
(optimalt), og som skal have en legitimerende grund til ikke at lade sig teste.

Diskurserne for den ikke-testede moder bliver intensiverede og karikerede i for-
hold til den ikke-testede kvinde: Forestillinger om moderrollen forsteerker diskur-
sernes brug af folelser og kennede forestillinger. Hvis konsekvenserne af genetisk
udredning og profylakse (smerte, almene bivirkninger ved operation, overgangs-
alder, manglende kropslig integritet) medtaenkes, kan man argumentere for, at
det er konsekvenser, som ogsa kan pavirke moderrollen. Smerte begreenser mu-
ligheder for fysisk udfoldelse, og tidlig overgangsalder medferer for Eva, at hun
er i mindre kontakt med sig selv, og visheden om BRCA-mutationen medferer
bekymring for bernene. I den optik rammer konsekvenserne af genetisk udred-
ning og profylaktisk kirurgi ikke blot kvinden, men ogsa moderen — og derved
bernene. Diskurserne om den ansvarlige og omsorgsfulde moder kan veaere med
til at (over)forenkle valget om genetisk udredning, i et komplekst felt, hvor alle
strategier ogséa har uenskede konsekvenser.

”Lad os da prove at blive gamle”: Genetisk udredning
som hdbets teknologi

BRCA-genetisk udredning fremstar pa grund af forebyggelsesmulighederne som
et reelt hab for at undga den sygdom og frygt, der har klistret sig til familien.
Tilbuddet om genetisk udredning for BRCA kan for kvinder, der testes positive
erstatte frygt med hab. Genteknologi er pa den made en habets teknologi, med et
begreb som Sarah Franklin introducerede i 1990érne i forbindelse med studier af
assisteret reproduktion (Franklin, 1997). Efterfelgende har Nikolas Rose sat begre-
bet i relation til et mere generelt perspektiv pa diagnosticerings- og behandlings-
teknologier. Hab betragtes af Rose ikke blot som et seet overbevisninger, men som
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et egentligt modspil til frygt, der medstrukturerer handlinger og valg af teknologi
og behandling (Rose, 2007). I forleengelse heraf siger Isabel Stengers om habet, at
det for den enkelte rummer muligheden for, at noget andet kan ske end det man
frygter (Stengers, 2003). Habet spiller da ogsa en central rolle for Nadia, Lene og
Eva i deres valg. Eva formulerer betydningen af genetisk udredning pa felgende
made:

"Vi er paent ramt... men sd havde mig og min moster det sidan lidt: Nu vil vi squ leve (...),
sd vi kan fii lov til at blive bedstemedre og se vores born vokse op (...). Lad os da prove at
blive gamle (...). Der er blevet dbnet en dor med overlevelse 0g langt liv, og lukket en dor

med angst.”

Evas udsagn indkapsler, hvordan teknologier (genetisk udredning og profylak-
tisk kirurgi) for hende transformerer frygt, sygdom og ded til hab, overlevelse og
et langt liv. Adgangen til "habets’ profylaktiske kirurgi er betinget af identifika-
tion af en BRCA-mutation. Derfor er kvinderne faktisk lettede over pavisningen af
den risikable mutation: Den giver adgang til habets teknologier og mulighed for at
skabe en identitet og selvbiografi som “overlever”, som andre familiemedlemmer
ikke har haft mulighed for.

Diskussion

Artiklen har illustreret, hvordan folelser af frygt cirkulerer og knytter sig til in-
divider og objekter i genetisk udredning og radgivning. Genetisk udredning og
radgivning er et seerligt affektivt felt, hvor felelser er magtfulde. Folelser, isaer
frygt, spiller saledes en betydende, hvis ikke afgerende, rolle i BRCA genetisk
udredning. Artiklen har ligeledes belyst, hvordan affekter accelererer i lyset af
moderskab og forestillinger om kvinden som seerlig beskyttende og omsorgsgi-
vende. Kognnede forestillinger om kvinden og den gode moder kan disciplinere
kvinder til at blive genetisk udredt (og forebyggende opereret) for deres berns
skyld. Genetisk udredning bliver gennem diskurserne pa mange mader forenklet
til et spergsmal om liv og dod. Tilbuddet om udredning for BRCA-mutationer om-
tales af kvinderne som et tilbud, der ikke kan afvises og saledes ikke som et valg,
der reelt overvejes. Kvindernes motivationer for genetisk udredning er pa mange
mader de samme, som statens biopolitiske motivationer for at tilbyde en relativ
dyr teknologi og kirurgi. Biopolitik er, ifelge Foucault, statens made at forvalte
befolkningen som biomasse eksempelvis gennem tilbud om genetisk udredning
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og profylaktiske tiltag. Fra et statsligt perspektiv er der interesse i sunde, raske
og duelige individer, der kan bidrage til og viderefore samfundet. Med Frank-
lin, Rose og andre, kan vi pege pa nogle af de seerlige mader, som staten leegger
betingelser tilrette for at opna den bedst mulige biomasse for eksempel gennem
sundhedsvesnets tilbud om genetisk udredning og profylakse. Brugen af disse
teknologier tjener altsa ikke blot den enkelte kvinde, hendes bern og familie, men
ogsa samfundet. Ud fra Foucaults begreber om biopolitik og biomagt kan tilbud
til personer med genetisk risiko om profylaktisk screening og kirurgi, anskues
som en seerlig made at disciplinere borgerne pa. Selvom non-direktiv radgivning
og delt beslutningstagen er idealer som praktiseres med eftertanke i genetisk rad-
givningspraksis netop for at saette de rddsegendes situation og valg i centrum, sig-
nalerer klinikkens tilbud om udredning og profylakse samtidig, at teknologierne
er et gode for befolkningen. Tilbuddet far i gennem sundhedsvaesnet som statslig
velfeerdsinstitution bemandet med hejtuddannede og -specialiserede sundheds-
professionelle en form for status og magtposition, der gor det mindre neerliggende
at afsta fra eller soge alternative handlestrategier. Det bliver ogsa vanskeligere at
argumentere for et fravalg end for et tilvalg, hvis man samtidig gerne vil fremsta
som en ansvarlig beslutningstager. Disciplineringen ligger ogsa umeerkeligt i de
genetiske radgivningsklinikkers placering i hospitalsregi, hvor alle, ogsa radse-
gende i den genetiske radgivning, formelt har patientstatus, selvom radsegende,
ligesom kvinder, der skal fede, i mange tilfeelde kommer til hospitalet som raske.
En praktisk detalje begrundet i administrative arbejdsgange, men som trods de
professionelles bestraebelser pa at teenke og tale om deres patienter som radse-
gende, ikke desto mindre udger et yderligere grundlag for at radsegende kan op-
fatte sig som patienter, som behandlingskraevende, og derigennem disciplineres
til at tage imod profylaktiske tiltag, hvis de testes positive for BRCA-mutationer.
Disciplineringen virker, gennem den frygt, som vi ovenfor har argumenteret for,

klistrer og cirkulerer i familieere og mellemmenneskelig relationer.

Konkluderende

Genetisk udredning og profylaktisk kirurgi etablerer altsd en kontekst for kvin-
dernes valg, som disciplinerer til at gore brug af tilbuddet pa flere niveauer. Staten
udpeger bestemte muligheder for at hdndtere sit liv ved at stille genetiske radgiv-
ningsklinikker og kirurgiske indgreb til radighed. Samfundsmeessige diskurser
om ansvarlighed leegger op til, at man forholder sig til helbredsmaessige risici og

»FOR MINE BORNS SKYLD« 61



aktivt handler for at reducere dem. Hospitalskonteksten underbygger en medika-
lisering af radsegende, og radgivningsklinikken legitimerer konkrete tilbud gen-
nem hgjtuddannede sundhedsprofessionelle. For kvinder med bern er der end-
videre en fjerde form for kennet disciplinering, hvor det forventes, og hvor man
forventer af sig selv, at man, for bernenes skyld lader sig udrede og ger brug af
forebyggende tiltag. Diskurserne forsteerkes i et flersidigt pres pa kvinderne, ogsa
selvom bade kvinder og radgivere forsoger at navigere pa mader, der understotter
kvindernes afbalancerede valg af fremadrettede strategier. Der er derfor et seerligt
ansvar forbundet, ikke bare med handteringen af den konkrete radgivningsprak-
sis, men ogsa med selve tilretteleeggelsen af sundhedsveaesenets tilbud pa genetik-
kens omrade, sa muligheder og kontekst for rddsegendes valg ikke virker staerkt

disciplinerende i en bestemt retning.
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