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KAPITTEL 3

Potentielle parerende

Familiekropsfortallinger om genetisk

arvelighed og potentiel sygdom

Ann-Katrine Schmidt Nielsen,

Aarhus Universitet

I de to tv-dokumentarer DRz undersoger: Har Malou det dodelige
gen? (DR, 2015) og Innafor: Genenes forbannelse (NRK, 2019)
star to unge kvinder — henholdsvis Malou p4 18 ar og Karoline
pi 29 ar — over for en kompliceret situation. De er begge dotre
af foreldre, der lider af alvorlige genetisk nedarvelige sygdomme
— Huntingtons sygdom og hereditar spastisk paraparese — ogde
har begge muligheden for pé eget initiativ at lade sig teste for
det gen, der med sikkerhed kan afslere, om de selv kommer til
at lide af sygdommen i fremtiden. Dokumentarholdene folger
Malou og Karoline i den proces, det er forst at tage stilling til
(fra)valget af genetisk klinisk testning og derefter at forholde

sig til det eventuelle resultat. Men selvom begge tv-fortallinger
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fokuserer pd kvindernes individuelle afklaringsproces, s stir
familierelationer ogsd helt centralt i begge dokumentarer. Beslut-
ningen om (ikke) at lade sig teste for det skebnesvangre gen skaber
radikale rolleforskydninger og komplikationer i relationerne
mellem foralder ogbarn, fordi de syge foraldre, som de to yngre
kvinder er centrale parorende for, pludselig ogsa selv mé fungere
som potentielle pirorende for deres potentielt syge born. Deres
ovrige netvark inddrages ligeledes i svare samtaler som en slags
parerende iz spe for de unge kvinder, der dermed indtager rollen
som pre-patienter eller sikaldt raske patienter — diagnose- og
symptomfri i nuet men pragede af risikoen for fremtidig sygdom
(Green et al., 2020). Sidst men ikke mindst bliver de to kvinder
en slags endnu-raske parerende for deres eget fremtidige selv ved
konstant at overveje, hvordan forskellige beslutninger og former
for selvomsorg i nutiden kan vare med til at skabe det bedst
mulige liv for deres potentielt syge fremtidige jeg. Med andre
ord byder de to dokumentarer pa rige muligheder for at udfolde
nogle af de transformationer og ambivalente forskydninger i
relationen mellem syg og parerende, som den sterre udbredelse
og brug af gentests bide inden og uden for sundhedsvasnet i
dag forer med sig.

I dette kapitel sporger jeg, hvordan udbredelsen af prognos-
tiske teknologier — som fx gentests — skaber nye former for tids-
ligt og relationelt komplicerede narrativer, der fundamentalt
forstyrrer de etablerede roller ‘parerende’ og ‘patient’. Piror-
ende-rollen, kan det hevdes, har altid varet forbundet med svart
forenelige krav, folelser og forventninger, men i kapitlet belyses
det, hvordan gentestteknologier skaber nye situationer, hvor
skellet mellem patient og parerende, syg og rask bliver kom-
plekst ogambivalent pa nye mader. Dette opnas ved at analysere
dokumentarerne med fokus pa tre former for ambivalens, der
former tv-fortellingerne: 1) den objektorienterede ambivalens,
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der karakteriserer de to kvinders og deres foraldres forhold
til selve testen og dens muligheder for at afslore sygdomsrisici
(skal, skal ikke?); 2) den relationelle ambivalens, der opstar, nar
nye teknologier gor fremskrivningen af fremtidige patient- og
parerenderoller til en del af hverdagslivets allerede eksisterende
relationer (hvem er syg, hvem er parerende?); 3) den prospekzive
ambivalens, der angar kvindernes forseg pa at traffe beslutninger,
der er bedst egnede til at tage sig af deres egne fremtidige selv og
egne fremtidige familierelationer (hvad vil mit fremtidige selv
sige?). Disse tre former for ambivalens kan karakeeriseres som
gennemgéiende for en ny type bioteknologisk foranledigede for-
tellinger — sakaldte familickropsfortellinger — som jeg i kapitlet
udvikler gennem leesningen af de to tv-dokumentarers narrative
og medieastetiske trek.

De to dokumentarer er en del af tv-mediets mangfoldige forsog
pi at mediere muligheder og problemstillinger forbundet med nor-
maliseringen og kommercialiseringen af gentestning i en global og
regional kontekst (Bull, 2019). De er interessante at leese sammen
her, fordi de udfolder, hvordan parerendefortellinger finder sted i
andre medier end litteraturen (se ogsa Berman, 2021). Begge pro-
grammer er en del af tilbundsgiende dokumentarserier, DR 2 Un-
dersoger og Innafor, der belyser varierende aktuelle emner gennem
personlige historier og perspektiver, produceret af og sendt pa de
danske og norske statskanaler, DR og NRK (NRK, 2023; Arvin,
2014). Ingen af de to dokumentarer har altsa som udgangspunke
et traditionelt videnskabsformidlende formal, men gar derimod
til brugen af genteknologi med et fokus pa at undersoge og skabe
debat om de cksistentielle, etiske og relationelle konsekvenser af
gentestning. De er bygget op omkring ét klart hendelsesforlob:
Malous og Karolines personlige afklaringsprocesser, men gor i trad
med det klassiske dokumentariske format brugaf en rakke intervi-
ews med ekspert- og erfaringskilder til at belyse problemstillingen
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fra forskellige vinkler (Bondebjerg, 2008). Saledes lader begge
dokumentarer det i hoj grad vare op til seeren selv at bruge
tv-fortellingerne til at tage stilling til de nye bioteknologiske
muligheder. Men hvor DRz Undersoger anlegger en alvors- og
patostung tilgang til Malous historie, som sattes i perspektiv bl.a.
af davarende formand for Etisk Rad Jacob Birkler og professor
Michael Bjorn Petersen, si har Izzafor en mere personlig og le-
gende tilgang til emnet. Formatet skal ifelge NRK selv undersoge
»miljoer og fenomener som utfordrer en ung generation« (NRK,
2023), og Karoline bruger derfor i sin afklaringsproces ikke kun
indspil fra medicinske eksperter, men ogs fra kusiner, veninder
og potentielle romantiske partnere. Bide Malou og Karoline er
i udgangspunktet ganske almindelige skandinaviske kvinder,
der ma forholde sig til deres (maske) skabnesvangre genetiske
arv. Begge disse dokumentarer kan siledes ogsa kategoriseres
som former for faktaunderholdning, hvor den generelle seer-
appel er belysningen af almindelige menneskers problemer,
relationer og hverdagsliv (Jerslev, 2013, 2014). Desuden illustrerer
de altsd, hvordan prognostiske bioteknologier komplicerer overle-
verede — ogafstedkommer nye — forestillinger om parerende- og
patientrollerne.

Den ambivalente parorende: Parorende- og
patientroller i gentestens tidsalder

Parerende-rollen er forst og fremmest relationel og uundgaelig,
vibliver alle for eller siden berort af nere andres sygdom, ulykke
eller bortgang (Warberg & Kjerholt, 2023). Forholdet mellem
parorende og patient kan vere defineret af mange forskellige
forudgaende relationstyper (fx familieforhold, venskab, professio-
nel relation osv.), men dette kapitel fokuserer pa pirorendeforhold
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inden for familien mellem born og forzldre. Parorende-rollen
er yderligere karakteriseret af et vald af ofte uforenelige roller,
funktioner og folelser. »Caring can be, and often is«, skriver
Tiina Sihto, »inflected with a variety of complex emotions and
relational dynamics (Wiles, 2003; Bondi, 2008; Baldassar, 2015)«
(Sihto, 2018, 5. 63). Den parorende skal bade fungere som bl.a.
livsvidne, mediator, omsorgsgiver og reprasentant for den syge,
samtidig med at denne ogsa er netop pa-7orz, berort af den krise,
som den andens sygdom betyder for selvet (Warberg & Kjorhol,
2023). Denne svart forenelige mangfoldighed af forventninger
til og normer for den parerendes opforsel og rolle peger med
andre ord pa en indbygget ambivalens i selve parorende-rollen,
som den er defineret socialt.

Ambivalens beskrives ofte som en situation, hvor subjektet
er udsat for modsatrettede folelser over for en situation eller
genstand (Hillcoat-Nallétamby & Phillips, 2011). Sociologerne
Robert K. Merton og Elinor Barber har dog papeget, hvordan
en sidan dominerende psykologisk vegtning af begrebet ikke
muligger en opmerksomhed pa, hvordan ambivalens pé forhand
er bygget ind i visse sociale strukturer og roller. I stedet foreslar de
at forstd ambivalens som inkompatible normative forventninger
til den samme sociale rolle. Siden alle krav og forventninger ikke
kan indfries i en ssammenhangende opfersel, udtrykkes ambi-
valensen i en vekslen mellem forskellige former for opfersel og
normsat. Merton og Barber eksemplificerer dette gennem leegen,
der forventes bide at vare disciplinerende og omsorgsgivende
over for patienten, men altsa ikke kan opfylde begge normer pa
¢én og samme tid og derfor ma valge mellem forskellige strategier
i forskellige situationer. Derved bliver udfyldningen af den so-
ciale rolle for Merton og Barber en dynamisk orientering i krav
og modkrav, der stammer fra uforenelige normset; de skriver:
»role-behaviour is alternatively oriented to dominant norms

83



I SKYGGEN AV SYKDOM

and to subsidary counter-norms in the role. This alternation of
subroles evolves as a social device for helping people in designa-
ted statuses to cope with the contingencies they face in trying
to fulfil their functions« (Merton & Barber, 1976, s. 18). Ifolge
Merton og Barber kan graden af athengighed og leengden af
relationen oge ambivalensen i netop forholdet mellem klienter
og professionelle, som er de to sociologers hovedinteresse, idet
ambivalens ikke tolereres og akkumuleres pd samme vis i uaf-
hangige og kortere forhold.

Denne klassiske tekst er efterfolgende blevet taget op i nyere
sociologiske studier af ambivalens i familierelationer (Jirvinen
& Luckow, 2020; Hillcoat-Nallétamby & Phillips, 2011; Finn,
2014; Szmigin & Canning, 2015; Kara & Wrede, 2022; Heimtun,
2019). I deres artikel om forholdet mellem voksne bern og ldre,
svekkede foraldre introducerer Hillcoat-Nallétamby og Phillips
begreberne historisk og prospektiv ambivalens. Hvor den histo-
riske ambivalens beskriver en relation, der leenge eller altid har
varet preget af ambivalens, sd angar den prospektive ambivalens
fremtiden og i deres egne ord barnets »concerns with trying to
anticipate needs generated by parental dependency or loss of au-
tonomy, but which remain latent realities« (Hillcoat-Nallétcamby
& Phillips, 2011, 5. 207). Prospektiv ambivalens er i forskningslit-
teraturen primart blevet brugt til at beskrive forholdet mellem
voksne born og potentielt plejekreevende forldre (Hillcoat-Nal-
létamby & Phillips, 2011; Kara & Wrede, 2022), men udbredelsen
af genetisk viden og gentests betyder — vil jeg havde — at den
prospektive ambivalens ogsa kan bruges til at beskrive relationen
mellem subjektets nutidige og fremtidige selv og potentielle born
og parerende. Som professor med speciale i medicinsk filosofi
Marli Huijer skriver, si afstedkommer nye former for viden
og teknologier nye mader at forholde sig til selvet og tiden pa.
»DNA technologies in medicine, for example«, fortsatter hun,
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»prioritize folding future and past into the present« (Huijer,
200s, 5. 434). I en nutid, hvor subjektet bade kan positioneres
som rask og potentielt sygt, filtres fortidens familichistorier og
-relationer sammen med overvejelser over fremtiden og setter
modstridende forventninger til handlingsmenstre og -mulig-
heder: Hvordan tager man bedst muligt hind om sig selv og
en fremtidig familie som potentielt syg — og hvordan opfylder
man samtidig de forpligtelser og forventninger, der er til én som
parerende til allerede syge familiemedlemmer?

Genteknologien udfordrer altsi helt grundleggende forstael-
ser af, hvem der kan regnes som patient og parerende i forskellige
situationer. Gennem studier af klinisk genetisk radgivning viser
Mette Nordahl Svendsen eksempelvis, at mens patienter ofte
anlegger et individuelt perspektiv pa den genetiske viden, si
anskuer den genetiske radgiver hele familien som den egentlige
patient (Svendsen, 2002). Det autonome subjekts fornemmelse
for og forstielse af en egen krop meder i disse situationer den
professionelle genetikers forstaelse af den samlede slegt som
én »fellesskabskrop« — eller hvad jeg her valger at kalde én
Jfamiliekrop — hvor familien udger et »biogenetisk fellesskab«
(Svendsen, 2002, 5. 38). En lignende kollektivisering af patient-be-
grebet observeres af Weller et al., der dog beskriver bevagelsen ud
fra de genetisk testede og pirerendes eget perspektiv: »all were
united by an articulation of the process as a collective endavour; a
shared journey albeit experienced from alternative perspectives«
(Weller et al., 2022, u.s.). Udbredelsen af genetiske teknologier og
viden forhejer den ambivalens, der allerede findes i den beskrevne
parerenderolle. Parerende til genetisk syge skal ikke blot navigere
i rollerne som mediator, livsvidne, omsorgsgiver og reprasentant
for den syge, men ogsa som potentielt syge selv. Samtidig skal den
genetisk syge forzlder forholde sig til muligheden for selv at blive
parorende til det potentielt genetisk syge barn.
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Potentielt syg, potentielt parerende:
Familiekropsfortellinger

Granserne mellem patient- og pirerendebegrebet er i oplasning,
nér det geelder genetisk medicin, blandt andet fordi gentesten ogsa
altid potentielt afslorer viden om biologisk parerendes sygdomsri-
sici og mulige fremtider. Som Alan Petersen skriver i sit empiriske
studie af australske genetisk syges egne sygdomsoplevelser: »Since
genetic conditions are inherited from, and passed on to others
in the family, the narratives of people who have genetic conditions
are almost invariably partly stories about the lives of others in the
Jfamily who are affected or who are potentially affected« (Pe-
tersen, 2006, s. 39, min kursivcring). Denne kollektivisering er
hverken problem- eller spendingsfri. I deres studier af familier,
der undergér klinisk genetisk testning for forskellige alvorlige
sygdomme, beskriver Dimond et al., hvordan friktioner men
ogsa en ny omsorgsetik kan opsta mellem familiemedlemmerne.
»Genetisk ansvarlighed« forstis her bade som ansvaret for at
kende og handtere sin egen genetiske arv samt som villigheden
til at dele den byrde, som andre familiemedlemmer (potentielt)
barer pa (Dimond et al., 2022, u.s.). Samtidig observerer de,
hvordan delingen af information og begivenheder i de berorte
familier omgerdes af komplicerede overvejelser omkring, hvad
der skal deles med hvem og hvornir, fordi den genetiske informa-
tion altid rekker ud over individet og dennes umiddelbare nutid:
» A positive test result will obviously have implications for the
imagined future of an individual and their family, but discussions
about a negative test result can also raise emotive responses about
the past, particularly in acknowledging the experiences of older
relatives« (Dimond et al., 2022, w.s.).
Hvor sygdomsnarrativer traditionelt er blevet forstiet som
patientens forseg pa at genskabe orden i modet med diagnosens
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kaos (Frank, 2013), sa afstedkommer gentesten — hvad enten den
er positiv eller ¢j — nye former for fortellinger, der er temporalt
og relationelt komplekse. De fortelles fra et pre-diagnostisk og
pre-symptomatisk stasted (Nielsen & Stage, 2023), der er karak-
teriseret af prognostiske beregninger ogen distribueret sygdoms-
forstaclse. Jegkalder dem derfor her »familickropsfortellinger«,
dvs. fortellinger, der er grundleggende formede af oplevelsen af,
at »egenkroppen« ikke kan adskilles fra familiens »felleskrop«
(Svendsen, 2002) — og som vi skal se i de to dokumentarer, er
fokus oftest ikke pé, hvad man kan kalde pra-patientens egne
nutidige kropslige udfordringer, men forst og fremmest pa et
fremtidigt forfald og en mulig sygdomssituation samt ikke mindst
pa relationen til (allerede syge) nare familiemedlemmer.

De er derfor nart beslegtede med parerendefortellinger — et
begreb, der i disse ar vinder udbredelse sarligt inden for litte-
raturteoretiske cirkler i Norden bl.a. pa baggrund af en eget
politisk bevigenhed over for parerendes aktive rolle i patienters
liv og velvere (Simonhjell, 2023; Warberg & Kjorholt, 2023).
Nora Simonhjell beskriver disse som »et narrativ, en fortelling,
hvor bade plottutvikling og personframstilling bestemmes av
romanes [sic] overordnede tematikk« (Simonhjell, 2023, s. 4);
hvor den overordnede tematik altsd er relationen mellem syg
og parerende. I international sammenhang har litterat Susan
Fraiman beskeaftiget sig med sikaldte e/dercare memoirs, der
er skrevet af parorende sonner eller dotre, som tager sig af den
personlige pleje og omsorg for syge og doende foraldre. Fraiman
fremsatter, at disse memoirer er karakteriseret af et fokus pa
omsorg som overset (kvinde)arbejde og som arena for konflike
mellem foraldre, bern og seskende omkring krop, identitet,
autonomi og grenser (Fraiman, 2023). Hun knytter genren til,
hvad der er blevet kaldt relational life writing. Dette begreb so-
ger at fange, hvordan (fortellinger om) selvet altid konstrueres
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igennem relationen til andre (Smith & Watson, 2010). P4 trods
af parerendelitteraturens grundleggende opmerksomhed pa
intergenerationelle relationer, konflikter og omsorg sé er der
en yderligere kompleksitet pa spil i de to dokumentarer, som vi
beskeftiger os med her. Mens begreber som sygdoms- og pareren-
denarrativer grundleggende er athengige af et skel mellem syg
og rask, patient og parerende, care-receiver og caregiver (Berman,
20215 Frank, 2013; Simonhjell, 2023; Fraiman, 2023), s viser
dokumentarerne, hvordan nye bioteknologier i hoj grad udfordrer
disse kategorier, fordi erfaringen af at veere nar parorende til et
alvorligt sygt familiemedlem flettes sammen med frygten for selv
at veere eller kunne blive syg med samme diagnose.

Skal, skal ikke? Den ambivalente test

Begge dokumentarer anlegger i udgangspunktet et individuelt
perspektiv pa de to unge kvinders rejse frem mod en afklaring
omkring, hvorvidt de skal lade sig genteste, og gentestens even-
tuelle svar. I DR-dokumentaren understreger den kvindelige
voiceover eksempelvis Malous muligheder for at treekke sig fra
programmet, samt at hun er oplyst om, at hun »ikke skal fole
sig presset til at gennemfore testen, fordi vi [tv-stationen] folger
hende« (DR2, 2015, 04:53). Hvor Malou, der lever sammen med
sin syge mor, dog virker afklaret fra start — hun vil testes — sa er
Karoline mere ambivalent omkring muligheden for at kende til
sin egen sygdomsrisiko. Karolines ambivalens kan karakteriseres
ud fra en traditionel psykologisk forstielse af subjektets modstri-
dende folelser i relationen til et objeke, testen, men peger ogsa pa
en implicit ambivalens i den sociale konstruktion af det genetiske
»risiko-subjekt« og forstaclsen af »genetisk ansvarlighed« som
styrende norm.
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Som Karoline siger i introen, s& marker hun et stigende pres
for at forholde sig aktivt til den lammelsessygdom, som faren
lider af: »Deter pé tide, at jeg forholder meg til sykdommen, selv
om noe si enkelt som 4 skrive tre bokstaver [HSP, dvs. herediter
spastisk paraparese] i et sokefelt skremmer meg« (NRK, 2019,
2:30). Karoline giver sig selv en tidsfrist pa tre uger, inden for
hvilken hun skal tage en beslutning om testmuligheden. Fristen
setter en klar narrativ ramme, fremdrift og et mal for dokumen-
taren — hun skal treffe en beslutning — men den peger ogsé pa det
omgivende samfunds forventninger til subjektet om at optrede
genetisk ansvarligt over for sig selv og nare andre. Karoline vil
nemlig gerne have en familie og bern, og hun forestiller sig, at
gentesten kan vare med til at besverliggore dette. I og med at
mere og mere viden om kroppen bliver tilgengelig, forventes vi
ogsa at indhente denne viden og aktivt forholde os til den (Rose,
2007), serligt nir det angar reproduktive beslutninger (Petersen,
2006, s. 40). Som Dimond et al. pipeger, er »the normative
expectation that a person would, and should seck out genetic
knowledge if it is available, and that health information will be
communicated to others deemed ‘at risk’« (Dimond et al., 2022,
u.s.). Karoline szttes da ogsa flere gange i situationer, hvor hun
nasten ikke kan undga at fi viden om den genetiske arv. Forste
gang er ved besoget hos en klinisk genetiker, der forteller om
proceduren omkring gentestning. Anden ganger ved en konsul-
tation pd Ulleval sykehus, hvor en neurolog skal informere hende
om HSP-sygdommen og dens forleb. Begge klinikere foreslir
forskellige tests, der kan udferes (nesten) med det samme, for
at fastsla risikoen for, at hun har arvet farens sygdom. Det er
bemerkelsesverdigt, at det i begge tilfelde er reprasentanter for
sundhedssystemet, der fremtrader som en art fristere, der tilbyder
en for Karoline hgjst ambivalent viden. De bliver derved perso-
nificeringen af et biopolitisk pres og system, der ansvarligger det
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enkelte individ for hindteringen af egne sygdomsrisici. I begge
tilfelde har Karoline imidlertid allieret sigmed kameramanden,
der bliver instrueret i et kode- eller stopord (»husk bremsene«),
og som i den neurologiske konsultation ender med meget kon-
kret at gribe ind og standse den test og risikovurdering, som
neurologen tilbyder at udfere. Samtalen med kameramanden
reprasenterer derved et modstridende normsat, der sztter subjek-
tets autonomi, retten til Zkke at vide og selv at tage dette valg over
den genetiske forpligtelse.

Karoline ender med at fravalge gentesten. I en af dokumen-
tarens slutsekvenser forteller hun gredende til kameraet, at hun
ikke vil tage testen — lige nu: »Jeg er egentlig veldig glad, men jeg
er bare... Det er bare veldig overveldende« (NRK, 2019, 55:24).
Og hun understreger, hvordan det er en beslutning, der kan
gores om i de kommende ar. Den dbenlyse emotionelle ambiva-
lens, der omgiver beslutningen vedrerende testen som objekt og
mulighed, afloses imidlertid af en tydelig lettelse, da Karoline
deler resultatet af sine overvejelser med faren. Faren, Sjur, har pa
intet tidspunkt eksplicit blandet sig i Karolines beslutning, men
da hun fortaller om fravalget af testen, deler han med hende, at
det er dét, som han hele tiden har ensket sig: at hun ikke skulle
satte livet i venteposition ved at gi og vente pi en fremtidig
sygdom. Ved at leve op til de faderlige forventninger performer
Karoline ikke bare rollen som en god datter, men ogsi som en
god pérerende, der ikke yderligere forvearrer farens tilstand og
bekymringer.

Det modsatte gor sig gzldende i Malous tilfelde. Selvom hun
selv er fuldstendig atklaret omkring ensket om at lade sig gen-
teste, s er bade Malous mor og mormor tydelige i deres modstand
mod beslutningen. Moren, Lene, der selv lider af Huntingtons
sygdom, siger bl.a. til sin datter: »Det er lidt noget pis, nir I
bliver 18 ar, s bestemmer man ikke leengere; det skal man lige
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vanne sig til« (DR, 2015, 07:55). Hun har selv set sin far do af
Huntingtons sygdom og peger pa, hvordan oplevelsen afat veere
parerende til en alvorligt genetisk syg patient hele tiden er flettet
sammen med frygten for — eller endda visheden om — eget frem-
tidige forfald og ded: »Jeg var jo glad [...] jeg var lettet, da min
far han 1’98 dede, fordi si behovede jeg ikke leengere at se, hvad
min skaebne blev« (DR, 2015, 03:54). Lene er akut bevidst om, at
Malou med tiden vil blive sat i pracis samme situation, som hun
selv har gennemlevet, hvis hun har det skebnesvangre gen. Hun
fortaller endda, at hun havde valgt en abort, hvis man havde haft
teknologien under hendes graviditet til at teste fostret for den
arvelige sygdom, for at stoppe genernes gentagelsesmonster. Lenes
refleksioner og modvilje peger dermed pa en tidslig og relationelt
kompleks oplevelse af ansvar og skyld, der ifelge Youssufi og
Huniche kan spores tilbage til en »keonnet disciplinering, hvor
det [afkvinder specifikt] forventes, og hvor man forventer af sig
selv, at man, for bernenes skyld lader sig udrede og gor brug af
forebyggende tiltag« (Youssufi & Huniche, 2017, 5. 62). Kvinder
som Lene, der reproducerer den lidelse, der findes i den genetisk
forbundne familiekrop, positioneres i hoj grad som darlige modre,
der ikke har varet sigderes ansvar bevidst. I et forseg pa at skeerme
sig selv for yderligere ansvars- og skyldfelelse — og Malou for
de oplevelser, hun selv har gennemlevet — onsker Lene altsi, at
datteren skal vente med at lade sig teste for Huntingtons sygdom.

Imidlertid er Malou determineret pa at f3 den viden, hun
mangler: »Jeg gir faktisk bare og venter pa et svar, som allerede
erafgjort« (DR, 2015, 04:37). For bdde moren og mormoren, der
ikke leengere kan afverge Malous beslutning og myndighed, er
timing omkring testen og ikke mindst svaret afgorende. Mens
moren og mormoren egentlig ensker, at Malou vil vente med at
gennemga testprocessen til efter gymnasie- og studentertiden,
sa ender de med et kompromis, hvor svaret i hvert fald ikke skal
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komme inden jul og dermed odelegge familiens hojtid. Situatio-
nen anskueliggor friktionen mellem hensynet til forskellige for-
mer for tidslighed eller temporalitet i oplevelsen af gentestning:
familiens sociale &rshjul underordner sig Malous eksistentielle
langsigtede behov for viden om egen fremtid. Huijer peger pa,
at netop timing og tuning er centrale temporale aktiviteter, som
den gentestede ma forholde sig til, nar fortid og fremtid aktivt
foldes ind i nutiden. Mens timing refererer til den uproblematiske
tilpasning af tider og begivenheder i subjektets liv, sd angir tuning
forseget pa at ordne mange modstridende temporaliteter i en
samlet komposition. Huijer skriver, at »tuningentails fine-tuning
each temporality as well as orchestrating all the various tempo-
ralities into a composition that suits a person’s or group’s view
of living well or aesthetically. It is a technique for dealing with
various temporalities« (Huijer, 2005, 5. 432). Tuning angar altsa
forseget pé at tilpasse forskellige tidslige horisonter og rytmer i
familiens forseg pa at leve bedst muligt sammen.

Selvom begge dokumentarer rammesatter de unge kvinders
beslutning som helt deres egen, sa bliver det altsa tydeligt, hvordan
dette aldrig er tilfeldet. Udtalte og uudtalte forventninger og
holdninger i den nermeste familie og det omgivende samfund
er afgerende faktorer, nir de skal beslutte, 072 og hvorndr de vil
lade sig teste. Dermed skal kvinderne navigere i et ambivalent felt,
der ikke bare er karakteriseret af egne eventuelt modstridende
felelser og holdninger til gentest, men som ogsa er forbundet
med svert forenelige sociale roller og normset: Karoline og
Malou er udspzndt mellem rollen som den gode parerende,
der underordner sig den syge forzlders behov og parerenderol-
lens omsorgsetik (care), og den gode (potenticlle) patient, der
forst og fremmest underordner sig kennede biopolitiske normer
og aktivt forholder sig til (behovet for) viden om egen krop og
sygdomsrisici (responsibility).
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Hvem er syg, hvem er pirerende? Den ambi-
valente relation

I begge dokumentarer er foraldrene i den indledende fase af det
sygdomsforleb, de star over for. Karolines far arbejder stadig, men
tager lobehjul, benskinner og andre hjelpeteknologier i brug i
sin hverdag og har eksempelvis mattet opgive sit aktive fritidsliv
med fjeld- og jagtture. Malous mor har, siden hun var 20 ar, vidst,
at hun berer pa genet, der forrsager Huntingtons sygdom — og
nu er sygdommen brudt ud. En tung viden om begge sygdomme
hviler over foreldrenes forhold til deres egen narmeste frem-
tid: Karolines farmors og Malous morfars sygdomsforleb udger
angstpragede og spejlende familiefortallinger. I NRK-doku-
mentaren udfoldes denne fortalling blandt andet, da Karoline
besager sin tante og sine to kusiner for at diskutere muligheden
for testning med dem. Ingen af de fire kvinder er gentestede, og
de er derfor alle bade potentielt syge og potentielle parorende
in spe til hinanden. I situationen bliver det tydeligt, hvordan
genteknologien kan dbne for nye samtaler bade om fremtiden og
fortiden i familien — som tanten bemarker: »Denne samtalen
har viikke hatt for« (NRK, 2019, 28:43). Familien bliver her ikke
blot et biogenetisk defineret men ogsa et narrativt fellesskab,
hvor generne binder ikke bare kroppen men ogsi »a person’s
past and future into a single family narrative« (Finkler, 2000,
s. 10). Genfortellingen af disse traumatiske familichistorier un-
derstreger desuden tv-forsker Sofia Bulls pointe om, at skegzskab
og familierelationer er helt centrale elementer i det, hun kalder,
»television’s genetic imaginary« (Bull, 2019, 5. 119). Hun papeger
i forlengelse heraf, at en sakaldt essentialistisk eller determinis-
tisk opfattelse af gener og genetisk arv stadig i hej grad former
den méide, som gener fremstilles pd i tv-mediet. DNA anskues
her som en art livets kode, der bl.a. lader os aflese fremtidige
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sygdomme og diagnoser. De to dokumentarers titler — Genenes

forbannelse og Har Malou det dodelige gen — og deres fokus pa
gentagelsesmotivet i familierne ogi de individuelle sygdomsforlob
synes at understotte denne pointe: Lene og Sjur - og potentielt
Malou og Karoline — kommer til at ende som deres egne foraldre.
Imidlertid er rollen som alvorligt syg dog tilsyneladende lettere
at bare for forzldrene end rollen som potentielt parerende til
deres egne born. Dette bliver sat pa spidsen, da Malou endelig
far svaret pa den genetiske test.

Som Dimond et al. skriver, er selve test- og svarprocessen be-
givenheder, der ofte er omgivet af en vis hemmeligholdelse eller
strategisk kommunikation i de bererte familier. De observerer
en tendens til, at individer, der lader sig teste, ikke deler bredt,
hvordan og hvornar selve testen foregir: »Thus ‘going for a test’
is marked out as a specific moment for privacy, which is rather
striking when made in the context of an otherwise generally
open style of communication« (Dimond et al., 2022, u.s.). En
lignende respektfuld logik gor sig som udgangspunkt geldende
i DR-dokumentaren, hvor seeren ikke far adgang til selve den
genetiske konsultation pa sygehuset, hvor Malou far svaret pa
sine tests, men efterlades i spending péa parkeringspladsen, da
familien samlet gir ind ad deren. Da deren igen gir op, gar der
yderligere 20 sekunder, for seeren via Malous telefonsamtale
med sin gymnasieveninde far visheden om, at Malou faktisk
barer det dodelige gen for Huntingtons sygdom. Seeren sattes
dermed i samme situation som den fjerne slegtning, der med
spending og indlevelse folger processen fra sidelinjen. Denne
indlevelse eller affektive intimitet understreges efterfolgende i
situationen af en rekke stilistiske greb, der karakteriserer fak-
taunderholdningsprogrammers arbejde med at skabe en for-
nemmelse af nerhed for seeren, der igen kommer helt tat pa: De
tre kvinders ansigter vises gentagne gange i ner, halvnar eller
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ultraner beskaring, scenen péi parkeringspladsen iscenesttes
som dokumentarens emotionelle hojdepunkt, og produktionen
giver en fornemmelse af iveness ved eksempelvis at lade seeren
vente pa svaret, til Malou selv afslorer testens positive udfald i
telefonsamtalen (Jerslev, 2014, 5. 52). Ifolge Bull er den affektive
intimitet, som programmet iscenesztter, med til at bestyrke en
generel tiltro til genernes altafgerende betydning for individet
og familien (Bull, 2019, 5. 143).

Samtidig er scenens emotionelle spending ogsd med til at
understrege de komplikationer i relationen mellem syg og pa-
rorende, som gentesten kan skabe. Det er serligt mormorens
og morens reaktioner, der er i fokus; kameraet dvaler ved deres
henholdsvis forstenede og tirevedede ansigter, da de modes i
en omfavnelse. Her fortaller mormoren sin greedende datter,
at hun ved pracist, hvad hun feler i situationen: »Jeg ved godt,
det er skrekkeligt for dig, sidan havde jeg det selv, ikke ogs3,
da du fik det at vide« (DR, 2015, 25:15). Lene, Malous mor, skal
nu ikke bare forholde sig til en viden om sin egen kommende
sygdom og ded men ogsa til sin datters genetiske disposition for
et lignende forlob. Pa trods af dokumentarens eksplicitte fokus
pi Malous afklaringsarbejde si bliver det i svarsituationen Lene,
der indtager hovedrollen og positioneres som primert objekt for
seerens sympati, og Malou, der forseger at troste hende ved bl.a.
at sige: »Du skal ikke vare ked af det« (DR, 2015, 25:35). Denne
reaktion kan leses pa forskellige mere eller mindre spekulativt
psykologisk vurderende mider: Malou forstir med sine 18 ar ikke
alvoren i beskeden, hun er underlagt sin mors folelsesmessige
behov, hun er emotionelt distanceret osv. Men med Merton og
Barbers fokus pa den sociologiske ambivalens behover vi ikke at
lese Malous reaktion udelukkende som et individuelt psykologisk
anliggende — en egen disposition til at tage sig af sin mor — men
derimod som en mere generel konsekvens af genteknologiens
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sociostrukturelle omkalfatringer, der hojner niveauet af ambi-
valens i relationen mellem parerende og patient. Datteren, der
modtager den fatale nyhed, kan i situationen ikke bade agere i
rollen som den syge (omsorgskravende) og den parerende (om-
sorgsgivende), og hun tvinges derfor til at veelge ét normsat, der
kan guide hendes handlinger og reaktioner pd sammenhangende
vis. Rollen som disponeret for genetisk sygdom og omsorgs-
kravende pra-patient skydes derfor i situationen i baggrunden til
fordel for allerede etablerede kulturelle og sociale handlemonstre,
hvor Malou som pirorende optrader rationel, sterk og trostende
over for sin mor. Den nye genetiske ambivalens soges med andre
ord undertrykt eller handteret ved at vende sig mod péroren-
de-rollens mere velkendte og etablerede former for ambivalens.
Hvordan den genetiske viden pa sigt vil prage deres relation, lader
dokumentaren os ikke vide mere om, da svarsituationen agerer
afslutningen pa programmets skildring af familien, men den
relationelle ambivalens i forholdet mellem mor og datter, syg og
pirerende, omsorgstrengende og omsorgsgiver understreger den
prognostiske teknologis udfordring af etablerede forstielser af
parorende- og patientroller, da konstruktionen af disse ikke blot
athanger af individernes nuverende kropslige (vel)befindende
men ogs af genetikkens fremskrivning af fremtidige patologier
og relationer.

Ved at understrege den genetiske videns tragiske karakter for
bide mormoren og Lene kan der yderligere argumenteres for, at
DR-dokumentaren kommer med en implicit advarsel omkring
brugen af gentestteknologier. Dette gor sig serligt geeldende, fordi
der fra scenen pé parkeringspladsen klippes direkte til en scene,
hvor Malous modfigur Nadia leger med sine to born, der griner
og pjatter. Nadia er en anden ung dansk kvinde, hvis mor lider
af Huntingtons sygdom. Hun har dog fravalgt muligheden for
atlade bade sig selv og sine born teste for det arvelige gen. Nadia
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reprasenterer dermed muligheden for at valge den genetiske
viden fra pé trods af det biopolitiske og sociale pres for genetisk
ansvarlighed, som ogsé hun feler. Nar dokumentaren pa denne
meget direkte vis sidestiller de umiddelbare konsekvenser af de
to unge kvinders valg — gredende og opgivende familiemedlem-
mer i Malous tilfelde versus legende og grinende born i Nadias
tilfelde — virker det oplagt for seeren at drage konklusionen, at
den genetiske viden intet godt forer med sig.

Malou selv holder dog pa, at hun er glad for at have en af-
klaring: »Jeghar det, og sa har jeg ligesom det at arbejde med om
nogle ar, men lige nu @ndrer det jo ikke noget i min hverdag, for
jeger stadig sund og rask« (DR, 2015, 26:54). Dermed abonnerer
Malou tilsyneladende pa en anderledes afventende tilgang til
testsvaret end bade sin mor og mormor, der sidestiller resultatet
med en sikker (fremtidig) diagnose og patienttilverelse. I deres
studie af danske patienter med Lynch syndrom, der giver en
genetisk betinget forhgjet risiko for kreft, skriver Heinsen et
al., at diagnosen og gentestsvaret pA mange méader minder om
hinanden, men, tilfejer de, modsat diagnosens totale disruption
afhverdagslivet og selvforstaclsen sa skaber den bioteknologiske
prognose et mindre markant brud: »Being healthy yet at elevated
risk is not everything, but it is not nothing either« (Heinsen et
al., 2022, .30, min kursivering). Selvom en forhgjet kraftrisiko
ikke kan sidestilles med visheden om at bare pa genet for Hun-
tingtons sygdom, hvor prognosen for udvikling af sygdom hos
dem, der barer genet, er »nar 100 procent« (NHI, 2023), sa
peger Malous udgangsreplik alligevel pa en afgerende forskel pa
livet som patient og sikaldt pre-patient: Diagnosen garanterer
éntydigt rollen som patient nu og her, mens gentesten fremskriver
en fremtidig, sandsynlig patienttilverelse, der dog endnu ikke er
indtruffet. Denne form for prognostiske teknologier skaber,
som Heinsen et al. peger pa, eksistentielle forstyrrelser og ofte
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et liv, hvor kroppen underlegges intensiv overvigning bade af
sundhedssystemet og selvet, men er alligevel erfaringsmeassigt
anderledes end »the disrupted lives that often emerge out of a
serious diagnosis« (Heinsen et al., 2022, 5. 34). Ved atitalesatte
sig selv ikke som syg, men som sund og rask i nuet viser Malou
seeren og os, hvordan hun seger at oplese eller afspende den
hejnede relationelle ambivalens, som gentesten skaber: For at na-
vigere bedst muligt i situationens modstridende krav og normset
tvinges hun til at valge mellem at forsta sig selv og agere forst og
fremmest som syg e//er som parerende til den allerede syge mor.

Hvad vil mit fremtidige selv sige? Den ambi-
valente fremtid

Mens Malou far svaret pa sin gentest at vide, si valger Karoline
for nu uvisheden til. En vasentlig grund til, at hun fravalger
testen, synes at vare hendes frygt for, at den genetiske viden vil
forandre hende pa grundleggende vis. Selvom hun i forskellige
situationer er fristet til at tage testen og vil »ha det overstatt«
(NRK, 2019, 26:45), si vejer hensynet til den langvarige ind-
virken, som den genetiske viden vil have pa hendes liv, tungere.
Dermed er overvejelserne omkring, hvordan hun bedst muligt
forholder sig ikke bare til testmuligheden lige nu men ogs til
sit eget fremtidige selv ogliv, et helt centralt aspekt af Karolines
afklaringsproces. Som hun siger: »Jeger si jevlig redd for 4 velge
feil« (NRK, 2019, 40:20). Denne form for overvejelser, der gor sig
geldende pa forskellige mader i begge fortallinger, kan beskrives
som en prospektiv ambivalens, hvor nutidens beslutninger hele
tiden balanceres op imod fremtidens latente men forventede og
forestillede behov og relationer (Hillcoat-Nallétamby & Phillips,
2011; Szmigin & Canning, 2015).
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Alan Petersen konkluderer i sit studie, at viden om en ge-
netisk sygdom kan udgere en substantiel trussel mod subjek-
tets selvforstdelse (Petersen, 2006, s. 36). Det er netop denne
bekymring, som Karoline lufter, nir hun bl.a. betror til det
handholdte kamera, at problemet med at tage testen er, at »det
strider imot, hvordan jeg pd alle andre omrader lever og tenker.
[...] Jeg gjenkjenner ikke det kontroll-behovet som dette trigger
i meg. Jeg skonner ikke helt hvor det kommer fra« (NRK,
2019, 35:50). Hun er udspendt mellem positioneringen som
biopolitisk subjekt, der skal gore alt for at vare i kontrol over
egen krop og patologier, og sin egen selvforstielse som ung,
ubundet, urban freelancer. Det kan umiddelbart virke som
et let valg: Den ansvarlige kvinde — der, som dokumentaren
gor os opmerksom pa, dremmer om at blive mor og stifte sin
egen familie — tager selvfolgelig gentesten for at beskytte sig
selv, sin partner og sine fremtidige born (Youssufi & Huniche,
2017). Men som Leefmann et al. peger pa, si er netop begrebet
ansvarlighed flertydigt, nar det kommer til genetisk viden. I
deres metastudie af, hvordan begrebet genetisk ansvarlighed
bliver anvendt i kvalitativ socioempirisk forskning, peger de
pa, at brugen af dette begreb oftest deler sig i to poler: en ra-
tionel/princip-orienteret forstaelse og en affektiv/relationel
forstaelse. Mens den rationelle tilgang legger vagt pa individets
autonomi og moralske ansvar over for selv, andre og samfund,
sd er den affektive forstielse i hojere grad praeget af et fokus
pa social identitet og intime relationer, og beslutningen om
(ikke) at lade sig genteste formes af »the roles and contextual
self-understanding of the people to be tested« (Leefmann et al.,
2017, 5. 11).  dokumentaren er det altsa netop dette skisma, der
former Karolines overvejelser: Hvordan agerer hun ansvarsfuldt
— ikke kun over for omverdenen, men ogsd over for sig selv samt
nutidige og fremtidige nare andre?
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Dette spergsmal angar for Karoline ikke kun hendes eksis-
terende relationer, liv og geren, men er ogsa helt afgerende for
hendes fremtidige selv, fordi hun gennem beslutningen om at
lade sig teste eller ¢j mé holde forskellige behov og livsforleb op
imod hinanden. Den prospektive ambivalens, der omgarder test-
beslutningen, er altsd hele tiden koblet til en egenomsorg for de
livsforleb, den vil (u)muliggere, hvis testen er positiv. Eksempelvis
forestiller hun sig, at hun, hvis hun viser sig at bare pa genet for
lammelsessygdommen, ma udleve en masse dremme som ung,
legge sit prekere arbejdsliv om og ikke mindst gd anderledes til
tankerne om fremtidig familie og kerlighedsrelationer: »Kan-
skje mennesker i livet mitt fortjener 4 fa vite det, slik at de kan
ta stilling til det? [...] Hvis jeg skulle fa kjareste eller tenke pa &
fd barn. Og sa skylder man kanskje noen & gi dem den informa-
sjonen« (NRK, 2019, 18:16). Man kan derved sige, at den unge
Karoline overvejer, hvordan hun kan agere den bedst mulige
parorende ikke blot for sit eget fremtidige syge selv men ogsé for
fremtidige, endnu ukendte, ja, endda ufedte pirerende. Dermed
indskrives der endnu en temporal og relationel kompleksitet i
parerendebegrebet, hvor de geldende omsorgsnormer ikke kun
indeberer hensynsfuld ogkarligageren over for nere syge andre,
men ogsa over for ens eget potentielt syge, potentielt raske selv
og kommende partnere, born og andre nare relationer. Denne
form for prospektiv ambivalens angar, som Hillcoat-Nallétamby
& Phillips peger pa, »latent realities, and as such cannot be
addressed in the immediate, so that ambivalence remains unre-
solved« (Hillcoat-Nallétamby & Phillips, 2011, 5. 207). Det er
altsd en ambivalens, der ikke umiddelbart lader sig oplase, fordi
den angir endnu ikke indtrufne omstendigheder.

[ forsoget pd at opna en form for atklaring omkring fremtiden
medes Karoline med Sissel. Ligesom Nadia i DR-dokumentaren
er Sissel en modfigur, der giver seeren adgang til et andet genetisk
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resonnement end det, som henholdsvis Malou og Karoline re-
prasenterer. Samtidig er Sissel en @ldre dame, der forteller om,
hvordan hendes liv grundleggende @ndrede sig til det bedre, da
hun blev testet for familiesygdommen Huntingtons sygdom:
»Jeg var innstilt pd at jeg var syk« (NRK, 2019, 49:19), men da
gentesten afslorer, at hun ikke er disponeret for sygdommen, be-
gynder hun bdde pa en uddannelse og far endnu et barn. I Sissels
families tilfzlde bliver handteringen af ambivalensen altsa en
katalysator for social forandring (Hillcoat-Nallétamby & Phillips,
2011, 5. 212) og nyt liv. Dokumentarernes brug af Nadia og Sissel
til at udforske andre former for mulige fremtider (henholdsvis
lykkeligt uvidende og vidende om deres genetiske arv) peger igen
pa, hvordan ansvar bliver et ambivalent begreb for de potentielt
syge: Hvem og hvad har den potentielt genetisk disponerede
det primere ansvar over for - sig selv, sine nermeste andre, den
medicinske videnskab, fremtidige bern og partnere eller det
omgivende samfund? Er det, som Sissels og Malous historier
peger pa, vigtigst at tage ansvar for egen genetiske skabne ved at
opsege den tilgengelige viden om kroppens mulige sygdomme
og satte sin lid til videnskabens fremgang — eller er det, som
Nadias og Karolines historier understreger, vigtigere at verdsatte
det liv og de nare relationer, man allerede har? Spergsmal som
disse er naturligvis umulige at besvare, men er eksempler pa de
dilemmaer, som pra-patienter og pirerende til genetisk syge i
stigende grad stilles over for i takt med genteknologiens udvik-
ling og udbredelse.

Som allerede nzvnt synes DR-dokumentaren at komme med
en forsigtig loftet pegefinger omkring tilvalget af den genetiske
viden: Malous principbaserede tilvalg medferer dyb sorgi hendes
narmeste familie. Modsat synes NRK-dokumentarens greb at
understotte Karolines relationelt/affektive-begrundede fravalg:
Karoline, den gode datter, cykler ud i sommeren for smilende
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at fortalle sin dybt berorte far, at hun ikke vil tage en gentest.
Sekvensen ledsages af upbeat underlegningsmusik og billeder
af legende born pé stranden og i vandet — en ren familieidyl.
Alligevel synes dokumentaren ikke helt at opna closure. Testmu-
ligheden vedbliver med at eksistere, og som Karoline selv siger:
»S& hvis jeg tenker like mye pé dette som jeg har gjort to ar fram
i tid, s3 mi jeg kanskje gd den runden om igjen« (NRK, 2019,
55:44). Genteknologiens muligheder for at forudsige og forsege
atkontrollere kroppens sygdomme og forfald er en hjemsegende
faktor, der aldrig helt kan legges dod for den genetisk pirerende
til alvorligt syge foraldre.

Familiekropsfortellinger

Tv-fortallingerne om Karoline og Malou indskriver sig i og be-
handler en bredere medicinsk diskurs, der ved hjelp af bl.a. gen-
teknologier, screeningsprogrammer og prognostisk viden forseger
at identificere, overvage og forebygge sygdom hos forskellige
risikogrupper i samfundet. Den amerikanske sundhedssociolog
David Armstrong har identificeret et skifte fra det, han kalder
Hospital Medicine til Surveillance Medicine inden for det 20.
drhundrede. Mens hospitalsmedicin henviser til et medicinsk
paradigme, der anskuer patientkroppen som sygdommens Jocus, sa
anlegger det nyere overvagningsparadigme et bredere perspektiv:

[...] Hospital Medicine operated within the three-dimensional
corporal volume of the sick patient. In contrast, the risk factor
network of Surveillance Medicine is read across an extra-corpo-
ral and temporal space. In part, the new space of illness is the

community. (Armstrong, 1995, s. 401)
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Mens Armstrong med ordet community synes at henvise til en
bred befolkningsovervagning, sa peger dokumentarerne behand-
let i dette kapitel pa, hvordan genteknologien ogsa ger familien
til en oplagt biogenetisk enhed at overvage og sette forebyggende
ind over for. Dermed skabes der ikke bare nye medicinske tilgange
og viden, men ogsa nye former for kollektive, komplicerede og
distribuerede fortellinger om, hvad det i dag vil sige at vare
patient og parerende.

Det er disse fortellinger, som jeg i dette kapitel kalder fam:-
liekropsfortellinger. Begrebet henviser som navnt her til genetik-
kens tilgang til familien som en biologisk defineret fzlles krop,
hvor det ikke er muligt at treekke grenserne mellem individ og
gruppe tydeligt op. Dokumentarerne viser, at der simpelthen
er forskel pa, hvordan pérerende til foreldre med ikke-genetisk
sporbare sygdomme og parerende, der selv muligvis barer de
samme fatale gener som den syge, oplever, udforer og forteller
om deres egen rolle som péirerende. Erfaringen af ikke blot at
vere pragmatisk og emotionelt berert men direkte kropsligt og
patologisk impliceret i nere andres sygdomsforleb kommer til
udtryk i en ny type parerendefortellinger, hvor skellet mellem pa-
tient og parerende udfordres ved genteknologiens mellemkomst.
Potentiel sygdom er ikke lengere lokaliseret i den enkelte krop,
men i de biologiske, sociale og genetiske grupper, som vi tilhorer
(Armstrong, 199s). Familiekropsfortellingerne, der pd baggrund
af en genetisk bestemt familiepatologi fortelles fra et sted midt
imellem sundhed og sygdom, patient- og parerenderollen, »un-
derstreger [derved] slegtens biologiske fundament og definerer
en konstituerende relation mellem krop og slegt« (Svendsen,
2002, s. 38), men viser samtidig ogsa videre til et nyt medicinsk
overvagningsparadigme, hvor store grupper af befolkningen pa
baggrund af screeninger, tests og risikoberegninger anskues som
pra-patienter. Nar den pre-symptomatiske, pra-diagnostiske
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potentielle patient er det nye udgangspunke, betyder det, at vi bredt
ma gentenke de forventninger og fortellinger, der har knyttet
sig til patient- og parerenderollen inden for et mere traditionelt
sygdomsparadigme. Begrebet familickropsfortellinger er kapit-
lets bud pé et startsted for denne re-konceptualiseringsproces.
Disse nye former for fortellinger er grundleggende karakte-
riseret af tre former for ambivalens: den objektorienterede, den
relationelle og den prospektive ambivalens. De to unge kvinder
skal altsd bdde i henhold til selve testmuligheden, relationen til
den syge forlder og relationen til deres eget fremtidige selv og
nere andre navigere i situationer, hvor der er forskellige normative
forventninger til dem og deres opforsel. De er dobbeltpositio-
nerede som bade pirorende og potentielt syge. Kapitlet har vist,
hvordan en rekke specifikke modstridende normer og sociale
forventninger knyttet til henholdsvis patient- og parerenderollen
gor denne ambivalens eller dobbeltpositionering sveer at handtere
for Malou og Karoline. Forst og fremmest er det spendingen
mellem at agere som den gode parorende, der henholder sig til en
omsorgsetik, eller som den gode (potentielle) patient, der primert
henholder sig til et biopolitisk forebyggelses- og vidensparadigme,
der former de to unge kvinders overvejelser. Begge stilles over for
valget om at lade sig teste imod deres foraldres (implicitte eller
eksplicitte) accept og derved opna den tilgengelige genetiske
viden — eller at opfylde rollen som den gode parerende, der ikke
bebyrder den syge med yderligere bekymring og sorg. Dette valg
setter desuden fokus pa, hvilken form for genetisk ansvarlighed
der dominerer de to kvinders fortellinger: en rationel/principiel
eller en relationel /affektiv tilgang; dvs. forstas subjektet primart
som autonomt og derfor ansvarligt for sig selv og sin egen fremtid
eller som socialt defineret og derfor primeart ansvarligt gennem
betydningsfulde intime relationer og sociale identiteter? Er det
ansvarlige valg — som Malou ger — at valge testen til pa bekostning
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af nare andres trivsel og glede eller tvartimod — som Karoline
velger — at fravelge testen pa baggrund af relationen til nare
andre ogikke mindst forstaelsen af egen social identitet? Endelig
setter de to dokumentarer fokus pa, hvordan nye kategorier som
»raske patienter«, »pra-patient« og »pra-symptomatisk syg«
opstar og udbredes i og med de genetiske teknologier, der kan
afslore, hvilke sygdomme der venter i generne, samt hvordan
sidanne genetisk bestemte identiteter ikke blot udfordrer skellet
mellem sund og rask, men ogsé mellem parerende og patient.
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