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Samenvatting

De kennis van de menselijke genen groeit razend snel. Daarmee nemen ook de mogelijkheden
toe om efdijke risco's op aandoeningen vast te stellen voordat deze zich manifesteren in
Ziekteverschijnselen. Daarbij gaat het niet alleen om de "gewone' erfelijke aandoeningen, maar
ook om vormen van ved -voorkomende ziekten als kanker, hart- en vaatziekten en psychische
stoornissen waarvoor een meer of minder sterke erfelijke aanleg kan bestaan. “Gevaarlijke
genen' lijken veel voor te komen in de bevolking.

Kennis van genetische risico's biedt soms zinnige mogelijkheden van medisch ingrijpen. Vaak
kan er medisch weinig worden gedaan, maar willen mensen toch weten of ze een verhoogd
risico hebben in verband met hun levensplanning. Ook prenatale diagnostiek, verbonden met
de mogelijkheid van selectieve abortus wanneer de vrucht een genetisch defect of risico blijkt
te hebben, behoort in principe tot de mogelijkheden.

Risico's op ziekten en sterfte spelen een centrae rol in diverse maatschappelijke verbanden,
met name bij arbeidsongeschiktheldsverzekeringen en levensverzekeringen. Maar ook bij het
aangaan van arbeidscontracten wordt vooral sinds de privatisering van de ziektewet meer
gekeken naar de gezondheid van de sollicitant.

Kennisvan "gevaarlijke genen' vergroot zowel mogelijkheden van selectie vodr de geboorte als
van selectie in maatschappelijke verbanden. Door middel van ethische kaders en wet- en
regelgeving probeert men het gebruik van dergelijke genetische kennis in goede banen te
leiden. De Wet Medische Keuringen die vanaf 1 januari 1998 van kracht is, behelst een voorlo-
pige regeling. Voor een definitieve uitvoeringsregeling is echter nader overleg nodig tussen
betrokkenen. Toch is het de vraag of bij toenemende kennis van genetische risico's onder de
bevolking selectie en achterstelling in maatschappelijke verbanden voorkomen zal kunnen
worden.

Dit is mede een vraag omdat op de achtergrond van deze ontwikkeling een bepaald mensbeeld
en een bepaal de opvatting van genen speelt. In de geschiedenis van de moderne genetica, diein
de beginperiode nauw was verbonden met de eugenetica, is er strijd geleverd over het genbe-
grip. Inzet was de rol van erfelijkheid bij het overdragen van eigenschappen van de één op de
andere generatie. In de genetica is zowel véor ds na de Tweede Wereldoorlog een
materidistisch en deterministisch genbegrip overheersend geweest. Het gen werd beschouwd
als een stukje materie dat a's het ware drager is van eigenschappen en deze op het naged acht
overdraagt. Dit genbegrip vormde ook na WO Il mede aanleiding tot onderzoek naar structuur
en functie van het DNA as drager van de genen.

Recent wetenschappelijk onderzoek laat zien dat genen niet gezien moeten worden als sturende
eenheden die het organisme gehedl bepaen. Bij het ontstaan van de ved-voorkomende
lichamelijke en psychische aandoeningen spelen naast diverse genen, dlerleé omgevings
factoren een rol, waarhij interacties bestaan tussen de genen onderling en tussen de genen en de
omgevingsfactoren.

Toch bestaat in medisch-wetenschappdlijke kringen en in de samenleving de laatste jaren weer
een vrij sterke concentratie op de biologische en genetische bepaaldheid van menselijke eigen-
schappen en mensdlijk gedrag. Wanneer genetische factoren worden gevonden die een rol
spelen bij persoonlijkheidskenmerken as intelligentie, neiging tot acoholisme, sexuele
gerichtheid, taalvaardigheid etc., wordt, deels voor het gemak, a snel gesproken over genen
voor acoholisme, voor tadl, etc.

De combinatie van de nadruk op genen met een hoge waardering op gezondheid en met het
bestaan van voortpl antingstechnieken en van technieken om genetische risicofactoren, eventu-
eel ook voor de geboorte, op te sporen, bergt het gevaar in zich van een eugenetische tendens

3



“van onderop'. Hiermee wordt bedoeld een tendens de maatschappeijke waarde van mensen
afhankelijk te maken van hun gezondheidstoestand en de kwaliteit van het nagedacht te
controleren, die het onbedoelde gevolg zijn van individuele keuzes van mensen. Een dergelijke
tendens zou gevoed kunnen worden door een soms latent, soms openlijk aanwezig utopisme
(streven naar een heilsstaat) in de wetenschappelijk-technische ontwikkeling in onze cultuur.
Een utopisme dat gezien kan worden a's een secularisering van de christelijke verwachting van
het Rijk van God, maar daarvan fundamentedl verschilt. Een utopie moet door de mens worden
gerealiseerd, terwijl het Rijk Gods komt van Godswege.

Omdat die ontwikkelingen het gevolg zijn van individuele keuzen zal regelgeving op basis van
het autonomie-principe ze niet kunnen tegengaan. Nodig is een redlistischer bedld van de
betekenis van genetische informatie voor het menselijk leven in de mediaen in voorlichting en
informatie door overheid, bedrijfdeven en medische beroepsgroep. Als achtergrond hiervoor
kan een model dienen dat in de mens vier zijnsniveaus onderscheidt die niet tot elkaar herleid
kunnen worden. Dit maakt inzichtelijk dat genen niet de directe oorzaak kunnen zijn van
eigenschappen, a is genetische informatie wel een noodzakelijke voorwaarde voor een
‘normale’ ontwikkeling. Dit model kan ook een plaats geven aan nieuwere inzichten over de
betekenis van beleving en verwerking van ziekten en ziekterisico's op het beloop van ziekten.
In dit verband is het van belang dat in de klinisch-genetische praktijk het informerende en
interpreterende gesprek met de adviesvrager over erfelijke risico's centraal blijft staan. Daarbij
dient de professioned-ethische gerichtheid op het gezondheidsbelang van de adviesvrager
prioriteit te houden boven samenlevingsbelangen (zonder overigens belangen van verwanten te
verwaarlozen). Wel dient het ongeboren kind met een genetisch risico primair as patiént te
worden benaderd niet als middel in het kader van het ouderlijk streven naar gezonde kinderen.
Aangezien de wijze waarop genetische risico's geinterpreteerd en verwerkt worden mede
afhangt van levensbeschouwdlijk overtuigingen is het wensdlijk dat in de individuele erfelijk-
heidsvoorlichting de adviesvrager wordt gewezen op mogelijke hulp van de geestelijke verzor-
ging en het gemeentepastoraat. In de christelijke geloofsheleving wordt het leven niet bepaald
door lot en risico's, maar is het, door het geloof in Christus opgenomen in het verband van het
handelen waardoor God Zijn Rijk tot stand brengt. Een verband dat de mens in verantwoorde-
lijkheid betrekt op de komst van dat Rijk.

Met deze oratie is tevens getracht het ethiekonderwijs te typeren dat ik als bijzonder hoogleraar
voor de Lindeboomleerstoel voor medische ethiek zal gaan geven.



| Hoezo: gevaarlijke genen?
1.1 Inleiding

"De afgel open decenniaiis er een indrukwekkende toename van kennis en inzicht geweest in de
moleculaire biologie. De moleculaire genetica, het vakgebied van de structuur, de functie en de
controle van het genoom, neemt hierin een centrale plaats in. De scala van toepassings
mogelijkheden is groot en strekt zich uit over diverse terreinen, waarvan de agrarische en
biomedische sector de belangrijkste zijn". Zo begint het advies over gentherapie dat de
Gezondheidsraad precies een jaar geleden uitbracht.” Een pagina verder zegt dat advies: "In de
afgelopen decennia zijn de moleculaire technieken ontwikkeld om DNA van verschillende
organismen ook daadwerkelijk te recombineren”. (Recombineren wil zeggen het opnieuw aan
elkaar knopen van stukken DNA van verschillende herkomst). "Genetische modificatie op
basis van recombinant-DNA-technologie is de belangrijkste drijvende kracht van de bio-
technol ogie en het biomedisch onderzoek van het moment".

Het belang van deze ontwikkelingen is hiermee kernachtig onder woorden gebracht.

12 Humaan Genoom Project

De toepassingsmogelijkheden op biomedisch terrein hebben betrekking op zowel diagnostiek
alstherapie van dlerlei aandoeningen.

Van steeds meer aandoeningen die overerven volgens vaste patronen2 wordt het achterliggen-
de “foutj€e' in het erfelijkheidsmateriaal, de genmutatie, vastgesteld en wordt directe diagnostiek
mogelijk. Tot voor kort richtte de medische genetica zich voora op dergelijke erfelijk-
bepaalde aandoeningen.> Momenteel voltrekt zich hierin een verschuiving. Van steeds meer
“gewone, ved-voorkomende ziekten blijken erfelijke factoren een meer of minder grote rol te
spelen. Zo blijkt bijvoorbeeld dat bij borstkanker in een klein dedl van de gevallen, een mutatie
in bepaalde genen (het zgn. BRCA 1-gen of BRCA2-gen) een grote rol speelt. Een soort kanker
van de dikke darm, familiare adenomateuze polyposis (FAP), en hart- en vaatziekten gaan in
sommige gevallen terug op genmutaties die inmiddels opgespoord kunnen worden. Het aantal
tests waarmee kan worden vastgesteld of iemand erfelijke aanleg heeft voor een bepaal de aan-
doening, neemt voortdurend toe. Dit is een belangrijk gevolg van het zogenaamde Humaan
Genoom Project, een internationaal gecotrdineerd onderzoek van het menselijke genoom (het
genoom is een voor de soort kenmerkende set van erfelijke informatie). Het dodl is de
mensdlijke erfelijke informatie in kaart te brengen en op te helderen, athans op het niveau van
de bouwstenen waaruit het erfelijke materiaal is opgebouwd.”

De mate waarin van erfdijke "aanleg' sprake is kan hedl sterk verschillen. Bij sommige gen-
mutaties is het optreden van een ziekte welhaast zeker, a kan de ernst van de symptomen soms
sterk verschillen bij verschillende personen (bijvoorbeeld bij taai-dijmziekte, ook wel
cystische fibrose genoemd). Bij andere mutaties is sprake van een licht tot sterk verhoogde
kans dat zich een bepaalde aandoening zal manifesteren. V oorbeelden zijn respectievelijk een
mutatie in het zgn. ACE-gen waardoor de kans op een verhoogde bloeddruk toeneemt, en een
mutatie in het eerdergenoemde BRCA 1-gen.

Soms betekent "aanleg voor een ziekte' dat die ziekte zich aleen manifesteert wanneer die
aanleg gepaard gaat met speciae omstandigheden. Een voorbeeld is een mutatie in het Alpha
l-antitrypsine-gen die leidt tot een grote gevoeligheid voor tabaksrook waardoor deze
schaddlijk kan zijn voor de gezondheid van de betreffende personen.”
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De nieuwe kennis van de genetische achtergronden van ziekten en aandoeningen hebben de
traditionel e tweedeling van aangeboren en opgel open aandoeningen onhoudbaar gemaakt. Alle
Ziekten bevinden zich in een continulm tussen aandoeningen waarbij externe factoren een hele
grote rol spelen, zoas bij infectieuze ziekten, en aandoeningen waarbij interne, erfelijke
factoren in hoge mate bepalend zijn. Ook in de gevoeligheid voor een infectie spelen naast
omstandigheden erfelijke invioeden dus een rol. En op de ernst en het beloop van erfelijke
Ziekten hebben naast de genmutatie ook andere genen en omgevingsfactoren invioed.® We
moeten hierbij wel bedenken dat de genoemde tweeddling voortkwam uit een streven binnen
de moderne, natuurwetenschappelijke geneeskunde om ziekten zoveel mogely k te herleiden tot
een of enkele van elkaar onafhankdijke, duidelijk aanwijsbare oorzaken.” In de medische
wetenschap, ook in de medische genetica, is dit denken verlaten; in de medische praktijk blijft
dat streven een rol spelen, voora ook uit praktische overwegingen.

1.3 Medisch “gevaarlijk’

We zien nu dat door de ontwikkeling van de medische genetica voor steeds meer aandoeningen
een meer of minder sterke aanleg kan worden vastgesteld, voordat de aandoening zich mani-
festeert. Men spreekt in dit verband over voorspellend genetisch onderzoek. De meeste mensen
hebben waarschijnlijk wel één of enkele van die "gevaarlijke genen'. Anderzijds zijn er ook
“beschermende’ genen die de kwalijke werking van de gevaarlijke genen kunnen tegengaan.®
Toch kunnen soms die "gevaarlijke genen' een donkere schaduw over het leven Ieggen.9

In een aantal gevallen biedt voorspellend genetisch onderzoek de mogelijkheid om vroegtijdig
therapeutisch in te grijpen. Soms kan het optreden van een genetisch-bepaalde aandoening
door gerichte maatregel en worden voorkomen. Dit is het geval bij PKU en CHT, twee stofwis-
selingsziekten waarop alle pasgeborenen via de zogenaamde hielprik worden onderzocht. Bij
mensen die het gen voor FAP hebben kan regelmatig darmonderzoek en eventuedl een
operatieve verwijdering van een dedl van de dikke darm, een fatale ontwikkeling van kanker
voorkomen. Ook vrouwen die de BRCA1l-genmutatie hebben, laten nogal eens hun, nog
gezonde borsten amputeren om borstkanker te voorkomen.™ Een rigoreuze behandeling. In
vedl gevallen bestaat geen effectieve therapie, maar ook dan willen mensen soms hun risico
weten in verband met levensplanning.

De genetische tests zijn ook mogelijk bij het ongeboren kind; wanneer een genetisch defect of
risico wordt vastgesteld kan de vrouw bedluiten tot abortus provocatus. In het kader van
voorspel lend genetisch onderzoek komt dit tot nu toe evenwel niet veel voor.

|.4 Maatschappdijk "gevaarlijk'

De geschetste ontwikkeling heeft in de afgelopen jaren een discussie losgemaakt over het
gebruik van genetische kennis in maatschappelijke verbanden. ™

Door veranderingen in het sociae stelsel komen de kosten van ziekteverzuim van werknemers
veel sterker dan voorheen voor rekening van de werkgevers. Daarom is hun belangstelling
voor een mogelijke selectie op gezondheid toegenomen.12 Voorspellend genetisch onderzoek
zou daarbij kunnen helpen. Ook voor aanbieders van levensverzekeringen en arbeidsonge-
schiktheidsverzekeringen kan kennis van genetische risico's interessant zijn om de premie-
hoogte op het risico te kunnen afstemmen. Bij deze verzekeringen staat het risico dat de
verzekeringnemer overlijdt resp. arbeidsongeschikt wordt centraal. Momenteel nemen de
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verzekeraars een moratorium in acht dat inhoudt dat men bij levensverzekeringen beneden de f
300.000 en bij arbeidsongeschiktheidsverzekeringen onder de £ 60.000 voor het eerste jaar en
f 40.000/jaar voor de volgende jaren, niet vraagt om een genetisch onderzoek en ook niet
vraagt naar reeds bij de cliént aanwezige kennis over genetische risico's.™ Maar ondanks deze
regelingen blijken er in de praktijk soms toch problemen te zijn op dit punt. Soms blijkt een
genetische test van belang in het kader van een sollicitatie.™* Ook komt het voor dat mensen
afzien van erfelijkheidsonderzoek uit vrees voor maatschappelijke consequenties.™

Het blijkt dat in onze samenleving erfelijke aanleg voor aandoeningen tot maatschappelijke
problemen kan leiden. Anders gezegd, de in medisch opzicht "gevaarlijke genen' kunnen door
een bepaald gebruik van de kennis daarvan, ook in maatschapelijk opzicht "gevaarlijk' worden.

|.5 Misbruik te voorkomen?

Door zorgaanbieders, patiéntenverenigingen, verzekeraars en door de politiek wordt veel nage-
dacht over regelgeving, afspraken en procedures. Men beoogt hiermee het gebruik van geneti-
sche tests en van de daaruit verkregen kennis in de medische en in de maatschappelijke context
zo goed mogdijk in banen te leiden. In de VS is vastgelegd dat een paar procent van het
budget voor het Humaan genoom project wordt besteed aan studies naar ethische, juridische en
maatschappelijke implicaties van de resultaten van dat onderzoek.'® Ook de EU stelt fondsen
ter beschikking voor onderzoek op dat terrein (in de context van de zogenaamde
Biomedprogrammas). In Nederland is door individuele ethici, medici en juristen, maar ook
door gremia op het gebied van de gezondheidszorg over deze materie gepubliceerd.”” Vaak
hanteert men daarbij het veel-gebruikte morele kader van de vier ethische principes die vooral
door Beauchamp en Childress zijn uitgewerkt.18 Dat zijn respect voor de autonomie van de pa-
tiént, weldoen, niet-schaden en rechtvaardigheid.

In de klinische genetica komt het autonomieprincipe vooral tot uitdrukking in de regel dat de
counsdling (de individuele erfelijkheidsvoorlichting) moet plaatsvinden op een niet-directieve
manier. Dit wil zeggen op een wijze die de adviesvrager gehedl vrij laat een beduit te nemen
overeenkomstig de eigen opvattingen en normen. De counselor verschaft informatie en
probeert de situatie van de adviesvrager zoved mogelijk te verhelderen, zonder diens beduit-
vorming te sturen. 9

Met behulp van dit morele kader probeert men de groeiende mogelijkheden van de geneticain
goede banen te leiden. Ongetwijfeld is op dit viak vedl goed werk verricht. te noemen valt de
Wet op de Medische Keuringen, die met ingang van 1 januari 1998 van kracht is geworden.
Hierin is voorlopig geregeld dat bij aanstellingen en bij arbeidsongeschiktheids- en levensver-
zekeringen onder de eerdergenoemde bedragen niet gevraagd mag worden naar genetische
gegevens. Echter, ten aanzien van arbeidsongeschiktheids- en levensverzekeringen geldt het
genoemde moratorium vooralsnog as uitvoeringsregeling van die wet. Voor een definitieve
regeling is nader overleg nodig tussen betrokken partijen.”® De dreiging dat op termijn op dit
terrein toch problemen zullen ontstaan is nog steeds reéel. >

De vraag kan worden gesteld of op termijn het gebruik van de snel groeiende mogelijkheden
van de (medische) genetica met de thans vigerende morele en juridische kader ethisch
binnen de perken kan worden gehouden.

Waarom is dit de vraag? Omdat het genoemde morele kader onvoldoende tegenwicht biedt
tegen bepaalde historisch en cultured bepaalde drijvende krachten achter die ontwikkelingen
in de genetica en in de samenleving.

Ik licht deze stelling kort toe.



De Vries en medewerkers wijzen erop dat het genoemde overheersende morele kader is
opgesteld voor klacht-gebonden geneeskunde. De problemen waarvoor de nieuwe ontwikke-
lingen ons stellen hebben echter vooral betrekking op de verschillende vormen van voorspel-
lend genetisch onderzoek waarbij nog niet van een gezondheidsklacht sprake is. De betekenis
daarvan voor de medische genetica en de gezondheidszorg zal sterk toenemen en qua omvang
ved groter worden dan de zorg die heeft te maken met de monogeen bepaalde erfelijke
aandoeningen.? Of daarvoor hetzelfde morele kader voldoet is op zichzelf a een vraag.
Maar wat nog belangrijker is. dat morele kader richt zich op de toepassing van medische, i.c.
genetische kennis en technieken. Het laat de formulering van het probleem over aan de genees-
kunde, enin dit geval dus aan de medische genetica. Maar de wijze waarop een bepaal de disci-
pline een probleem beschrijft, hangt af van de overheersende denkwijzen en modellen in die
discipline. Voor een goed begrip van de nieuwe ontwikkelingen in de genetica, is het dan ook
noodzakelijk na te gaan welke ideeén, theorieén en modellen de achtergrond vormen van die
ontwikkelingen. Tevens is het van belang te onderzoeken hoe die theorieén en modellen
binnen dat wetenschapsgebied tot stand zijn gekomen. Wetenschappdlijke opvattingen,
modellen en begrippen zijn het resultaat van mensenwerk. Daarin spelen dlerlei mensdlijke
opvattingen, socide factoren en machtsverhoudingen en ‘“toevalige omstandigheden
onvermijdelijk een rol 24 (zie Excurs). In onze zoektocht naar de overheersende modellen in de
genetica zullen we dan ook niet aan historische en sociale achtergronden voorbij kunnen gaan.

1.6 Opbouw

Het vervolg van dit betoog bestaat derhalve uit de volgende twee hoofddeen. In het navol-
gende dedl zal worden nagegaan welke modellen en concepten in de loop van de geschiedenis
in de genetica een belangrijke plaats hebben ingenomen. Vervolgens zal in dit deel worden
aangegeven hoe de betekenis van die modellen en concepten in de huidige (medische) genetica
samenhangt met de bovengenoemde maatschappelijke problemen.

In het tweede hoofddeel (hoofdstuk I11) zal in het kort een ander model worden gepresenteerd
voor de betekenis van genen in levende organismen, in het bijzonder in de mens. Vervolgens
zullen op beknopte wijze enkele implicaties van dat model worden besproken voor de praktijk
van counsdling en begeleiding van mensen die op enigerlel wijze te maken krijgen met
voorspellend genetisch onderzoek.

EXCURS: WETENSCHAP

ALSMENSENWERK

Antropologische, sociologische en wetenschapshistorische studies van natuurwetenschappelijk,
waaronder moleculair-biologisch onderzoek, hebben aandacht gevraagd voor de menselijke factor
daarin.

Een terrein van wetenschapsbeoefening kan worden gezien als een plaats waar wetenschappers
strijden om wetenschappelijk gezag, dat wil zeggen om de maatschappelijke erkenning dat men in
wetenschappelijke zaken recht heeft van spreken en handelen.”®* In de loop van de geschiedenis
van een bepaald wetenschappelijk onderzoeksgehied kan vaak een strijd worden waargenomen
tussen rivaiserende wetenschappelijke theorien. Daarbij vervullen ook persoonlijke verhoudingen,
rivaliteiten en de strijd om de macht en financién een belangrijke rol. Daarbij worden diverse
retorische en politieke strategieén gehanteerd, zoals een bepaald gebruik van het “peer review'
systeem door redacties van wetenschappelijke tijdschriften, het voeren van een bepaad
aanstellingsbeleid van onderzoekers, het elkaar verwijten bepaade experimentele procedures niet
goed Uit te voeren of waarnemingen niet goed te interpreteren.”” In de geschiedschrijving van een
wetenschappelijke praktijk wordt een dergelijke strijd echter vaak weergegeven as een gevecht
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tussen abstracte modellen en ideen,® waarbij uiteindelijk het beste model overbleef. (Voor de
moleculaire biologie zijn enkele voorbeelden van geschiedschrijving onderzocht waarbij dit beeld
naar voren komt®). Maar in de historische ontwikkeling van een wetenschap sterven bepaalde
theorieén en modellen vaak niet uit omdat ze zijn weerlegd, maar omdat de verdedigers ervan zijn
gestorven.

In de hier gereleveerde studies wordt de relatie tussen de werkelijkheid en de wetenschappelijke
presentatie ervan, gedacht als welhaast uitduitend historisch en sociaa bepaald. Alsof de aard van
het onderzoeksobject geen enkele rol speelt. Ook zonder daarin geheel mee te gaan, kan worden
erkend dat dit werk een belangrijke kant van wetenschappelijk onderzoek voor het voetlicht haalt.
Dat is dat wetenschapsbeoefening niet zonder meer het verwerven is van een geleidedlijk uit-
breidend gehed van “ware' kennis omtrent de werkelijkheid. Het kan ook worden beschreven ds
een sociae praktijk. Hierin vervullen niet aleen historisch gegroeide persoonlijke en ingtitutionele
posities en sociale machtsverhoudingen een belangrijke rol, maar ook interpretaties van waarne-
mingen die worden benvlioed door alerhande overtuigingen van de onderzoekers die mede
levensbeschouwelijk bepaald kunnen zijn.*

Voor de beoordeling van de betekenis van overheersende modellen in de geneticais dit inzicht van
belang.

I Overheersende modellen en begrippen in de genetica
1.1 Geschiedenisgenetica

De genetica is vanaf haar ontstaan a's afzonderlijke discipline sterk beinvioed geweest door
een bepadde mens- en wetenschapsvisie en door diverse maatschappelijke en politieke
opvattingen. De geschiedenis van de genetica is voor een groot deel onontwarbaar verknoopt
met die van de eugenetica. Voora na de Tweede Wereldoorlog heeft de klinische genetica zich
losgemaakt van het eugenetisch streven naar verbetering van het genenbestand in de bevolking.
Vooral, maar niet alleen, de nazigruwelen in de naam van de eugenetica maakten het gebruik
van die term ongeschikt as aanduiding voor wat de klinisch-genetici wilden. Toch is het de
vraag of hierdoor de hele eugenetica niet tezeer is vereenzelvigd met de Nazi-misdaden
waardoor in na-oorlogse literatuur de nadruk tezeer wordt gelegd op de discontinuiteit tussen
eugenetica en de hedendaagse medische en klinische genetica. Die discontinuiteit is er en
wordt terecht naar voren gebracht. Zo pleitten veel eugenetici voor overheidsingrijpen ter
regulering van de voortplanting om er voor te zorgen dat “dechte genen' zo weinig mogelijk
werden doorgegeven aan het nageslacht.®* In de klinische genetica wordt een dergelijk ingrij-
pen nadrukkelijk afgewezen. Maar de grondleggers van de eugenetica, F. Galton en Karl Pear-
son, waren evenals andere eugenetici, geen voorstander van wettelijke eugenetische maatre-
gelen.* Dit laatste geldt ook de sociaal-radicale “reform-eugenetici'. Verder hadden ved eu-
genetici weliswaar een erg smplistische en wetenschappelijk ongefundeerde visie op de
bepalende invioed van de genen op zowe lichamelijke kenmerken as op verstandelijke en
psychische eigmschagoen en gedrag.> Toch pleitten vooral reform-eugenetici ook voor
sociale verbeteringen.™ Bovendien moeten we niet vergeten dat de eugenetica geruime tijd de
wetenschappelijke hoofdstroom was waartoe ook briljante wetenschappers behoorden. *

Volgens King moet het kenmerkende van de eugenetica niet worden gezien in het pleidooi
voor actief overheidsingrijpen in de voortplantingskeuzen van de burgers. Kenmerkend was
vedeer hun opvatting dat wetenschap en techniek een betere wereld tot stand konden brengen.
De biologie, en in het bijzonder de genetica, moest inzichten verschaffen die ervoor konden
zorgen dat minder mensen met alerhande lichamelijke, psychische of verstandelijke handicaps
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werden geboren.” Mensen dienden hun voortplanting niet meer aan het “toeval' over te laten,
maar daarbij te werk te gaan volgens wetenschappelijke inzichten, zoals ze dat ook doen bij de
fokkerij van dieren. In dit verband kan ook het pleidooi worden gezien van vooral “verlichte
eugenetici voor ontkoppeling van sex en voortplanting.®® Het motief van veel “vroege
eugenetici was voora de bezorgdheid over de volksgezondheid in het algemeen en over de
kosten die de zorg voor de zieken en gehandicapten meebrengt.?’9 Daarnaast was er althans bij
sommigen ook de bekommernis om het individuele leed.* Eugenetica kan volgens King wor-
den gezien as een vorm van technocratie, een poging tot sociaal management gebaseerd op
wetenschappelijke kennis.** Eugenetici verschilden van mening over de vraag of de
rationalisering van de voortplanting van “bovenaf’ opgelegd moest worden, of dat die van
“onderop' bevorderd moest worden door verspreiding van kennis en voorlichting.

De hedendaagse praktijk van de klinische genetica verzet zich niet aleen tegen overheids
dwang of -drang ten aanzien van de voortplanting, zij tracht ook niet één bepaalde voortplan-
tingsmoraal te bevorderen.” Maar dit neemt niet weg dat die praktijk feitelijk wel een bepaald
voortplantingsgedrag mogelijk maakt en eventued zelfsin de hand werkt. In deze zin zou ook
vandaag nog sprake kunnen zijn van een eugenetische tendens, zonder dat genetici eugenetici
genoemd mogen worden. Eén manier waarop dat zou kunnen is de wijze waarop de medisch-
genetische en klinisch-genetische praktijken erfelijkheid en erfelijke aandoeningen beschrijven
en benaderen. Zoals we zagen (par. 1.5) spelen modellen en theorieén daarbij een belangrijke
rol.

In de eugenetica, die volgens de reform-eugenetici de basis voor het sociaal management zou
moeten vormen, stond een bepaald genbegrip centraal. Een belangrijke vraag is nu in hoeverre
een overeenkomstig genbegrip ook in de hedendaagse genetica nog een belangrijke rol speelt.
Dit wil ik in de volgende paragraaf nagaan.

1.2 Het genbegrip in historisch perspectief

[1.2.1 Factor en kernsubstantie

Over het genbegrip isin de loop van de geschiedenis van de (eu)genetica heftig gestreden. De
uitkomst van een dergelijke strijd binnen een wetenschappdlijke discipline wordt niet aleen
bepaald door de wetenschappelijke kwaliteit van het winnende model, maar ook door alerlei
historische, sociale en persoonlijke factoren.

De vroege (eu)genetici legden de nadruk op de betekenis van erfelijkheid voor menselijke
eigenschappen. Ook benadrukten zij dat die overdracht van eigenschappen een materiéle basis
had. Op dit punt is voora de theorie van August Weismann een duidelijk en invioedrijk
voorbeeld. Weismann had geconcludeerd: "Een stof in de kern moet de enige drager zijn van
erfdijke aanleg".”® Maar men dacht bij die “stof in de kern' ('nuclear substance') aan het erfe-
lijkheidsmateriaal a's één gehedl dat de eigenschappen van nakomelingen bepaal de.

Daarin kwam verandering onder invioed van het denken en de experimentele resultaten van
Mendel. Gregor Mendel (1822-1884), een monnik in Brno, deed kruisingsproeven met erwten-
planten. Daarbij koos hij planten die in één of twee eigenschappen verschilden, bijvoorbeeld
ronde of gerimpelde erwten en groene of gele erwten. Na de kruising ging hij tellen hoeveel
nakomelingen het ene en hoeved het andere kenmerk hadden. Mendel herleidde dus het pro-
bleem van de efdijkheid tot een kwantitatieve anayse van individuee, overdraagbare
kenmerken. Bovendien ging het daarbij om kenmerken waarin enkele duidelijke varianten
voorkwamen, bijvoorbeeld de kleuren geel en groen van de erwten.** Hij keek dus niet naar de
plant als gehed, maar naar afzonderlijke definieerbare kenmerken. Door zo te analyseren en te
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kwantificeren, ondekte hij dat die afzonderlijke kenmerken volgens bepadde dtatistische
wetmatigheden overerfden van de ene op de andere generatie. Hij verklaarde dit door de afzon-
derlijke kenmerken te herleiden tot elementen of factoren van erfelijkheid (in het Duits:
Anlagen). Een factor wordt voorgesteld as een duidelijk definieerbare eenheid, evenals het
kenmerk dat die factor vertegenwoordigt.*

11.2.2 Het hypothetische gen

Deze resultaten, gepubliceerd in 1866, werden rond de eeuwwisseling weer “herontdekt' door
de genetici. Gedurende enkele decennia is er toen discussie geweest over de waarde van de
zogenaamde wetten van Mendel voor de genetica. Een belangrijke rol werd daarin gespeeld
door de Deense onderzoeker Johannsen. Johannsen deed proeven met genetisch vrij homogene
variéteiten van bonen. Hij keek daarbij niet naar discrete kenmerken met een of-0f karakter
(bijvoorbeeld 6f groen, 6f ged) maar naar meetbare kenmerken die een bepaalde verdeling
rond een gemiddelde vertonen, zoals lengte en breedte van de bonen. Hij was daarbij geinte-
resseerd in de variatie voor wat betreft dergelijke eigenschappen binnen een bepaalde populatie
en hoe die variatie samenhing met variatie op het vlak van het erfelijkheidsmateriaal.
Johannsen introduceerde daarbij het onderscheid tussen genotype en fenotype. Het fenotype
betreft het gehed van waarneembare eigenschappen, het genotype het erfelijkheidsmateriaal
als gehed. De eenheid van efdijke variatie in biologische zin, niet afgeleid van statistische
bepalingen zoals Menddl deed, noemde hij “gen’ (in 1909). Dit woord vond breed ingang en is
zelfs de basis geworden van de aanduiding van de hele discipline die zich bezighoudt met
erfelijkheid, namelijk de genetica.

Johannsen zelf had geen duidelijke opvatting over wat een gen as eenheid van erfdijkheid in
materiéle zin was. Hij sprak over “iets in de gedlachtcellen.*® Het woord genotype verwees
voor hem ook meer naar een ideaal-type van het betreffende organisme dan naar een bepaade
materiéle substantie. Een gen was dus voor Johannsen en anderen meer een hypothetisch
begrip waarmee bepaal de verschijnselen van erfelijkheid beschreven konden worden, dan dat
het een aanduiding was van bepaal de stukjes materie.*” Johannsen

schreef: "Een gen mag aleen gebruikt worden a's een eenheld van berekening. We hebben niet
het recht het gen voor te stellen a's een morphologische structuur".*® Toch had de positie van
Johannsen iets ambivalents omdat hij over een gen ook sprak as over “iets dat aanwezig isin
de gedachtcellen.

11.2.3 Het materiéle gen

De twee uiterste opvattingen in de decennia-lange discussie over het genbegrip waren het “gen'
als een theoretisch begrip, nuttig voor het ordenen van gegevens en verklaren van verschijnse-
len, en het "gen’ als materiéle eenheld van erfijkheid, waarin een erfelijke eigenschap vastligt.
In deze tweede opvatting is het denken van Mendel verbonden met dat van Weismann. In de
praktijk betekende die discussie een wetenschappelijke strijd tussen personen, laboratoria en
wetenschappelijke tijdschriften en dergelijke. Een tussenvorm die een belangrijke rol speelde
was een reductionistische, instrumentele opvatting van genen. Daarmee werden waargenomen
regelmatigheden in de overdracht van eenduidig definieerbare eigenschappen verklaard (als
bijvoorbeeld oogkleur rood of wit bij het fruitvliegje Drosophila waarmee de Amerikaanse
geneticus Morgan werkte). Maar over de vraag wat genen nu precies waren lieten voorstanders
van deze opvatting zich niet uit, al veronderstelde men wel dat ze een materiéle basis hadden.*
Ook de Nobel prijswinnaar Morgan hing een dergelijke genopvatting aan.

Deze genopvatting heeft een belangrijke rol gespeeld gespeeld in de kwantitatieve genetica die
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de achtergrond vormt van onder meer veredelingsprogrammasin de landbouw. Eigenschappen
die niet een Of-6f karakter hebben zoals groeisneheid, melkproductie of graanproductie,
worden volgens deze benadering bepaald door een aantal afzonderlijke genen. De overerving
van dergdlijke eigenschappen wordt statistisch geanalyseerd zonder dat men zich bekommert
over de vraag wat een gen nu precies is en wat de rol van ek van die genen is in het tot
standbrengen van een bepaal de eigenschap. ™

Een leerling van Morgan, H.J. Muller, die later ook een Nobelprijs kreeg, ging echter een stap
verder. Voor hem waren genen wel degelijk bepaalde aanwijsbare materiéle eenheden die de
ontwikkeling van het organisme sturen en waarvan de chemische samenstelling onderzocht
zou kunnen worden. Deze opvatting zal te maken hebben met het feit dat Muller de mutagene
werking van rontgenstraling ontdekte,>* ook a kon voorlopig het bestaan van genmutaties en
daarmee van materiéle genen aleen worden afgeleid uit hun effecten op waarneembare ken-
merken, het fenotype.

Tussen Morgan en Muller vond een interessante omdag in benadering plaats. Morgan stelde
het bestaan van genen vast vanuit het fenotype, a waren de genen ook voor Morgan de
elementen die bepalend waren voor de eigenschappen van organismen. Voor Muller was het
fenotype een afgeleide van het genotype, d.w.z. van de genen. Laatstgenoemde benadering,
waarvan een deterministisch genbegrip deel uitmaakte, was in de twintiger jaren in de
Verenigde Staten overheersend geworden. Genen waren volgens aanhangers van deze visie
discrete fysieke eenheden gelokaliseerd op de chromosomen. De genen waren de sturende
elementen van de cel. De rest van de cel speeldein deze visie geen rol bij de erfelijkheid.>

De genoemde Muller was de bekende “reform'-eugeneticus die een groot voorstander was van
positieve eugenetica door middel van KID met zaad van mannen die zich in mored en
intellectuedl opzicht positief onderscheidden. Voortplanting op deze wijze moest wel op basis
van vrijwilligheid gebeuren.>

In Amerika is de lijn van Morgan en Muller overheersend gebleven in de genetica. Deze lijn
kenmerkte zich door een reductionistische benadering van levende organismen in de zin dat
men meende biologische verschijnselen gehed te kunnen verklaren vanuit de activiteiten van
moleculen en volgens de wetten van de natuurkunde en de scheikunde. >

[1.2.4 Hetinstrumentele gen

Wetenschappers voor wie het genbegrip meer een theoretisch instrument was voor de verkla-
ring van erfdijkheidsverschijnselen, meenden dat erfdijkheid niet aleen een kwestie was van
genen. Niet dleen het erfeijkheidsmateriaal in de kern van de cellen van hogere organismen
bepadde de “erfdijke eigenschappen’. Ook het cytoplasma speelde naar hun overtuiging
daarbij een rol.>® In deze lijn van denken kwam een meer holistische benadering van het
organisme voor. Daarin werd naar voren gebracht dat in levende organismen een hiérarchische
organisatie van niveaus kan worden onderscheiden. Deze onderscheiden, hiérarchisch
geordende niveau's, die samenhangen met een ruimtelijke organisatie van het organisme, wer-
den as wezenlijk gezien voor het verklaren van biologische verschijnselen.56 In deze
benadering waren genen niet sturende stukjes DNA, maar bleef het genbegrip een verkla
ringsconcept. In Europa s tussen de wereldoorlogen maar ook nog daarna, deze meer integrale
benadering van organismen waarin oog was voor de rol van het cytoplasma, langere tijd
invioedrijk gebleven.

11.25 Het DNA-gen
In de VS leidde de materialistische gen-opvatting tot onderzoek naar de opheldering van de
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materiéle structuur van genen. In 1944 concludeerden Avery en medewerkers uit hun proeven
dat DNA de materiéle drager was van erfelijkheid. In 1953 presenteerden Watson en Crick een
model voor de ruimtelijke structuur van DNA. Watson heeft onder meer gestudeerd bij
Muller.>” Enkele jaren later formuleerde Crick het zogenaamde “centrale dogma van de
moleculaire biologie. Dit leert dat de erfdijke informatie vastligt in de nucleotidenvolgorde
van het DNA en via biochemische processen van eiwitsynthese tot uitdrukking komt in eigen-
schappen. Kenmerken van het toen overheersende genbegrip zijn in dit model verwerkt.® Dit
Zijn het gen al's molecuul en het gen als bepalend voor erfelijkheid.

Deze modellen geven hlijk van een reductionistische benadering van levende organismen en
van erfelijkheid, maar hebben op hun beurt die benadering ook weer versterkt. Het is hierbij
goed in het oog te houden dat wetenschappelijke modellen en “feiten' niet aleen, of zelfs niet
in de eerste plaats, worden aanvaard omdat ze het best beantwoorden aan de aard van het
onderzoeksobject, maar omdat hun verdedigers de strijd om de macht hebben gewonnen (zie
Excurs). Fuerst wijst erop dat het reductionisme niet zozeer een bewuste theoretische keuze
was as wel een denkkader ("belief system’) dat voor een ded voortvloeide uit een reductio-
nistische methodol ogie en taalgebruik. Een voorbeeld hiervan vinden we in uitspraken van een
bekend moleculair bioloog, Sydney Brenner, die schreef: "Moleculaire biologie is niet meer
dan het zoeken naar verklarin%en van het gedrag van levende dingen in termen van de
moleculen waartit ze bestaan”.> Vijftien jaar later, in 1989 schrijft hij: "Genetica onderzoekt
het plan van het organisme. Dit ontwerp is belichaamd in een verzameling genen die
overgedragen wordt in de kiembaan a's voorschrift voor de constructie van het organisme”. En:
"Het manifest - zo niet het programma - van moleculaire genetica moet blijven het berekenen
van organismen vanuit hun DNA-volgorde".*

Over het karakter van deze "moleculaire biologi€' schrijft Erwin Chargaff naar aanleiding van
de publicatie van Watson en Crick in 1953: "Ik herinner mij levendig mijn eerste indruk toen
ik de twee publicaties over DNA zag die 21 jaar geleden verschenen in Nature. De toon was
zeker ongebruikelijk: Het had iets van een orakel, als een bevel, bijna als de decaoog.
Moseilijkheden zods de zelfs nu nog niet geheel begrepen manier van ontwinden van de
enorme dubbel- helix structuren onder de condities van de levende cel, werden terzijde gescho-
ven, in de "doen-we-even' geest die later zo overduiddijk zou worden in onze wetenschappe-
lijke literatuur. Het was dezelfde geest die ons kort daarna het centrale dogma bracht
waartegen ik, naar ik meen, as eerste mijn bezwaren aantekende, daar ik nooit een liefhebber
ben geweest van goeroes met een dr. titel. 1k kon zien dat dit het begin was van iets nieuws:
een soort normatieve biolo%ie die de natuur commandeerde zich te gedragen in overeen-
stemming met de modellen”.™*

Deze woorden roepen in herinnering wat Francis Bacon heeft geschreven in zijn utopie "Het
nieuwe Atlantis. Hij schrijft hierin over die utopische samenleving het volgende: "Op zowel
wilde a's vruchtbomen doen wij proeven met enten en oculeren, wat ved resultaten oplevert.
En kunstmatig kweken wij in deze boomgaarden en tuinen bomen en bloemen die vroeger of
later tot wasdom komen dan hun jaargetij en viugger opgroeien en vruchtdragen dan ze van
nature zouden doen. Wij maken ze ook kunstmatig vedl groter dan in de natuur en met
vruchten die groter, zoeter en verschillend qua smaak, geur, kleur en vorm zijn dan in de
natuur. En vele van deze behandelen wij zo dat zij voor medicinaal gebruik geschikt worden".
(...). "Eveneens maken wij hen (dieren) kunstmatig groter of langer dan zij van nature zijn en
omgekeerd verkleinen wij ze en belemmeren hun groei (...) en dit doen wij niet in het wilde
weg, maar wij weten van te voren welke stoffen en mengsels welke soorten schepselen zullen
voortbrengen".%
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11.2.6 Het dogmatische' gen

Het “centrale dogma, dat een sterk materiaistisch genbegrip belichaamt, heeft een grote
invioed gehad op de ontwikkelingen van de moleculaire biologie. Dit heeft enerzijds aanle-
ding gegeven tot op zichzdf belangwekkende wetenschappelijke vorderingen. Anderzijds heeft
het, door een overschatting van de betekenis ervan, een materiadistische en tevens een
determini stische opvatting van genen en van organismen bevorderd.

Wat zegt het centrale dogma? (zie Fig. 1). Het is een sterk vereenvoudigd mode voor de
biochemische relatie tussen een "gen’, opgevat als een DNA-sequentie, en de structuur van een
bepaald eiwit. De structuur van een ewit hangt nauw samen met diens funktie, gegeven
bepaal de omstandigheden.

replicatie DNA transcriptie RNA trandatie P TV | — elgenschap

Fig. 1: Het "centrale dogma' van de moleculaire biologie

Dit model heeft geleid tot onderzoek naar de diverse biochemische processen die nodig zijn
voor de “vertaing' van de “genetische code, de DNA-volgorden, in de aanmaak van een eiwit.
Ved hiervan is opgehelderd. Eiwitten zijn nodig als bouwstof voor het lichaam en voor de
talloze stofwisselingsprocessen die de materiéle basis vormen van het biologische leven van
cellen en het lichaam als gehedl. Als een eiwit ontbreekt of niet goed functioneert kan sprake
zijn van een stoornis die tot een ziekte of aandoening leidt. Dus een fout in het DNA die ertoe
leidt dat een bepaald elwit defect of afwezig is, kan leiden tot een ziekte of aandoening. Dit
vormt de moleculair-biologische verklaring van het verband tussen genmutaties en (mede)
erfelijk bepaalde aandoeningen. Dit model biedt dan ook een aanknopingspunt voor de
bestudering van de stofwisselingsprocessen die (mede) achtergrond vormen van (mede) erfe-
lijk bepaalde aandoeningen. Voora bij de zogenaamde monogene erfelijke aandoeningen en
bij aandoeningen die in belangrijke mate teruggaan op een mutatie in één gen (bijvoorbeeld
een mutatie in het BRCA1-gen die een verhoogde kans geeft op borstkanker), is dat verband
relatief duidelijk. Omdat de klinische genetica zich richt op (mede) erfelijk- bepaalde aan-
doeningen, is het begrijpelijk dat dit model een belangrijke rol heeft gespeeld. Maar het
verband tussen gendefect en aandoening is niet zo dwingend als het centrale dogma suggereert.
Bij verschillende mensen kan de leeftijd waarop een “erfdlijke’ ziekte zich manifesteert en het
beloop en de ernst ervan grote verschillen te zien geven, van zeer ernstig tot vrijwel afwezig-
heid van symptomen.®® Allerlei andere interne en externe factoren blijken de expressie van een
gendefect te kunnen beinvioeden.®* Naarmate meer genen bij een aandoening zijn betrokken,
wordt het verband minder direct en minder dwingend.

11.2.7 Het fuzzy’ gen

Inmiddels is door voortgaand moleculair-biologisch onderzoek duidelijk geworden dat het
centrale dogma op zijn best een sterke versimpeling weergeeft van de plaats van DNA in het
organisme. Genen as stabiele, duiddlijk af te grenzen stukken DNA bestaan niet. Het genoom
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is niet een stabiel gehed van vastgel egde erfeijke informatie, zoals een tekst in een boek. Een
betere vergelijking zou zijn een tekst in een tekstverwerker waarin bepaalde redactionele
bewerkingen mogelijk zijn. In de eerste plaats worden dechts enkele procenten van het DNA
in eiwitten vertaald. De functie van de rest is grotendeels onbekend. Het zou te technisch
worden om het uit te leggen, maar om een indruk te geven van de diversiteit aan typen DNA:
naast stukken DNA dat in eiwit "vertaad' wordt, zijn er stukken die niet worden vertaad, in-
tron-DNA; er zijn verschillende vormen van “satellite-DNA', er zijn "UTR's (onvertaade
gebieden), er is SINE-DNA (korte, verspreid voorkomende DNA stukjes) en er zijn pseudo-
genen. Het genbegrip is een “fuzzy concept' geworden.® Jist de recente ontwikkelingen
hebben duiddijk gemaakt dat tussen "genen' en elgenschappen geen lineair causaal verband
bestaat.

[1.2.8 Het overschatte gen

Maar het maakt vervolgens wel ved uit of het beeld dat men zich nu vormt van de relatie
tussen DNA en eigenschappen, wordt gezien als een zeer gecompliceerde versie van het model
van het centraa dogma met ved uitzonderingen en varianten, of dat men de mendeiaans
overervende kenmerken en aandoeningen ziet ds relatief eenvoudige uitzonderingssituaties
van een in wezen ved complexere relatie. Anders gezegd, vormt het centraa dogma het
richtinggevende denkkader, het “paradigma, of is het eigenlijk een weergave van tamdlijk
uitzonderlijke stuaties (mendeliaans overervende aandoeningen) waarin relatief weinig
variabelen een rol blijken te spelen? En de relatie tussen DNA en eigenschappen als regel dus
veel complexer is.

We moeten constateren dat eerstgenoemde overtuiging ten minste op de achtergrond van het
(internationale) onderzoeksbeleid een belangrijke rol speelt. Hoewe het genbegrip inmiddels
diffuus en heterogeen is geworden en verschillende wetenschappdlijke disciplines er een
verschillende inhoud aan geven, blijft het "gen’ centraal staan in ale vormen van genetica. Er
blijft vooral in het overheersende moleculair-biologische kamp een begrip werkzaam van het
gen as een materiéle entiteit die eigenschappen draagt en overdraagt.®® Dit blijkt ondermeer
uit het Humaan Genoom Project. Deze gehele onderneming en de wijze waarop daarover
wordt gesproken, geven uitdrukking aan het belang dat men hecht aan de genen, voora in het
kader van de gezondheidszorg. Op de achtergrond leeft nog altijd een tamelijk deterministisch
genbegri 5!3.67 Genen vormen in deze visie de eigenlijke achtergrond van ziekten een aandoe-
ningen.® De enorme investering van geld, menskracht en tijd in dit project roept op haar beurt
weer grote verwachtingen op omtrent de betekenis van de kennis die zal worden verkregen en
zal een dergelijk genbegrip weer bevestigen. In eerste instantie gaat het daarbij om kennis van
genetische invloeden bij het ontstaan van ziekten.

1.3 Genen en eigenschappen

Zods we zagen wordt van steeds meer ziekten en aandoeningen een erfelijke component
vastgesteld. Daarbij gaat het niet alleen om ziekten die teruggaan op een mutatie in één bepaald
gen maar ook om multifactoriéle aandoeningen. Bij multifactoriéle aandoeningen spelen niet
alleen meerdere genen een rol, maar hebben genen invloed op elkaars effecten in het lichaam.
Bovendien ondergaan de effecten van elk en hun onderlinge interactie ook weer de invioed van
diverse milieui-omstandigheden. Er is dan geen sprake meer van eenduidige oorzakelijke
relaties, maar van netwerken van genetische en miliew-invioeden.” Er ontstaat dan a gauw
een dermate complexe situatie dat het effect van een bepaal de mutatie niet meer op betrouwba
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rewijzeiste vast te stellen.™

Voor wat betreft de betrokkenheid van genen is de overgang van multifactoriéle aandoeningen
naar gedragspatronen vloeiend. Zoals er genen (of genmutaties) zijn die een verhoogde kans
geven op lichamelijke en psychische aandoeningen, zo zijn er ook genetische invioeden op
complex menselijk gedrag as school prestaties, taavaardigheid, ruimtelijk inzicht, agemene
intelligentie, seksuele gerichtheid, etc. Zelfs voor zaken as ouderschap, werkomgeving, onge-
lukken gedurende de kinderleeftijd en sociaal netwerk zou een genetische invloed zijn vastge-
steld. Meer en meer wordt getracht vast te stellen hoe sterk deze genetische invioed is.”
Vooral onderzoek met tweelingen heeft daaraan ved bijgedragen. Onderzoek dat overigens
met veel methodische vragen en onzekerheden heeft te kampen. De genetische invioed bij
multifactoriéle aandoeningen en gedragskenmerken kan aleen in datistische zin worden
uitgedrukt voor een bepaalde populatie. Zo zouden bijvoorbeeld verschillen tussen mensen in
bepaal de bevolkingsgroepen voor wat betreft persoonlijkheidskenmerken en al 7gemene intelli-
gentie voor 40-50 % aan genetische factoren toegeschreven kunnen worden.” De gedachte
van het "gen als basiseenheid van (genetische, hj) overdracht” is ook in de kwantitatieve
genetica van het gedrag volop aanwezig. ™
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1.4 Onwensdijke ontwikkelingen vandaag

11.4.1 Medisch en maatschappelijk

Wat betekent dit ales voor onze vraag naar de mogelijkheid misbruik van de ontwikkelingen
in de genetica te voorkomen?

We zagen dat misbruik van geneticain het verleden onder meer te maken had met een determi-
nistisch genbegrip en het streven met behulp van wetenschap en techniek de voortplanting zo
te sturen dat de gezondheid van het nageslacht werd bevorderd.”™ Sommige eugenetici pleitten
in dat verband voor overheldsmaatregelen, maar anderen wilden dat niet. Thans wordt zowel
binnen de genetica as in de samenleving en de politiek direct overheidsingrijpen in de
voortplanting ten stelligste afgewezen. Maar de aandacht op de bijdrage van genen aan mense-
lijke eigenschappen is, evends een materidistisch en deterministisch genbegrip, nog steeds
aanwezig en lijkt, vergeleken met de 60-er en 70-er jaren weer toegenomen.” De wijze
waarop erfelijkheid tegenwoordig vaak ter sprake komt, bevat op zijn minst de suggestie van
een oorzakdijk verband tussen genen en eigenschappen. De sociobiologie, met haar biologisti-
sche mensvisie heeft hieraan ongetwijfeld in niet geringe mate bijgedragen.”

Nieuwe medische modellen en technieken zoas presymptomatische tests en onderzoek naar
erfelijke predisposities van alerhande ziekten, roepen nieuwe ideeén op over het lichaam en
over ziekten, leiden tot nieuwe sociale praktijken en beinvioeden sociae verhoudingen.”” De
medische aandacht voor genetische invlioeden bij ved ziekten kan, via uitvergroting door de
media in de samenleving een beeld oproepen van de genetische bepaaldheid, niet aleen van
Ziekterisico's, maar van eigenschappen en gedrag van mensen in het algemeen.”® Deze concen-
tratie op genetische factoren kan onwensdlijke ontwikkelingen op gang brengen in de genees-
kunde en in de samenleving.

In de geneeskunde kan een overschatting van de rol van genen leiden tot een aanbod van
genetische tests zonder dat voldoende duidelijk is wat de betekenis van de uitdag is voor de
patiént of zonder dat voldoende begeleiding geboden kan worden bij de interpretatie en
verwerking ervan. Mensen krijgen prematuur een diagnose te horen, die evenwel een grote
psychosociae invlioed kan hebben”, en/of een therapie aangeboden. Hierdoor zou onnodig en
ongerechtvaardigd lijden teweeggebracht worden.®

Op maatschappelijk terrein kunnen de gevolgen van een overschatting van de genetische
bijdrage aan “eigenschappen’ nog vérstrekkender zijn. De geschiedenis van de (eu)genetica laat
ons zien dat, eventued gepopulariseerde, wetenschappedijke opvattingen en modellen nauw
kunnen samenhangen met politieke opvattingen, sociae posities en machtsverhoudingen. Met
“samenhangen’ wordt bedoeld een onderlinge verbondenheid en beinvlioeding. De vermeende
genetische bepaaldheid van menselijke eigenschappen is ook gebruikt as “wetenschappelijke
verpakking van een bepaalde politieke opvatting en om de eigen socide positie veilig te
stellen. Niet zelden was dat een ideologie die weinig zag in sociale veranderingen omdat
gedrag immers door de genen werd bepaal d.%

Met welke ideologie, welk denken en streven zou het hedendaagse erfelijkheidsdenken kunnen
samenhangen? Op deze vraag wordt in het vervolg ingegaan op twee niveaus. Allereerst op het
algemene niveau van fundamentele ethische oriéntaties, het ethos van onze cultuur en
vervolgens op het niveau van maatschappelijke ontwikkelingen.

[1.4.2 Cultured ethos
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Op het niveau van fundamentele ethische oriéntaties van onze cultuur is er sinds de hoogtijda-
gen van de eugenetica naast discontinuiteit ook continiteit.’” Deze laatste ligt in het streven
naar beheersing van de kwaliteit van leven, zowel in de zin van levensomstandigheden als van
gezondheidstoestand, en in het vertrouwen dat wetenschap en techniek daarvoor de geéigende
middelen zijn. De beheersing van de voortplanting is in dit streven opgenomen. We kunnen
hier spreken van een wetenschappelijk-technisch utopisme.

Deze benadering en beleving van de werkelijkheid heeft zeer diepe wortels in de geschiedenis
van de westerse cultuur. Het valt zelfs te verdedigen dat de opkomst van de moderne weten-
schap en techniek vanaf het alereerste begin verbonden is geweest met of zelfs is opgekomen
uit dat streven het leven vellig te stellen. Men kan weliswaar stellen dat de mens dat de gehele
gechiedenis door heeft gedaan; atijd heeft de mens -modern uitgedrukt- “risicobeheersing'
nagestreefd. Maar dat streven krijgt in de verschillende culturen en historische tijdperken een
eigen invulling. Ook godsdienst en dlerle culturele ingtituties kunnen, anachronistisch uitge-
drukt, al's vormen van risicobeheersing worden gezien. In onze cultuur zijn vooral wetenschap
en techniek aangegrepen as de middelen daartoe, waarbij deze middelen duidelijk gezien
werden asiets dat naast of zelfs tegenover de traditioned -christelijke duiding en hantering van
risico's stond. Hagoort en Oudkerk laten zien dat Gerbert van Reims, die als de initiator van de
moderne westerse wetenschap kan worden beschouwd, de wetenschap ziet ds midde
(techniek) om niet aan Fortuna, dat zijn de risico's van het bestaan, ten prooi te valen.® Inde
hoge middeleeuwen (11e - 13e eeuw) worden de opkomende Wetensch% en techniek wel
gezien als middelen om de gevolgen van de zondeva te boven te komen.”™ We zien dus dat
wetenschap en techniek a spoedig een religieuze en utopische spits krijgen: men hoopt er een
soort heilsstaat mee te verwezenlijken.*® Zeer duiddlijk is dat ook bij een belangrijk filosoof
van de moderne techniek en wetenschap, Francis Bacon, in zijn utopie "Het nieuwe Atlantis,
waaruit we reeds citeerden.

Die utopigtische trek is in de moderne wetenschap en techniek gebleven en stak in de eugene-
tica weer sterk de kop op. Voora waar die zich verbond met de politieke macht had dat
kwalijke gevolgen. Daarbij wijzen de recente berichten uit onder meer Zweden, Denemarken
en Zwitserland ons erop dat ook in een moderne sociaal-democratie gedwongen sterilisaties
niet zijn uitgesloten.®

Ook in het huidige wetenschappelijke en bio-ethische denken komen utopistische trekken
voor.?” Een intelligente en genuanceerde vertolker van een wetenschappelijk-technisch utopis-
me is de Brusselse filosoof Gilbert Hottois. Hij is onder meer lid van de groep van adviseurs op
het terrein van de bio-ethiek van de Europese Commissie®® Hottois stelt dat wetenschap en
techniek in onze cultuur onlosmakelijk met elkaar zijn vervliochten en tot cultuurbepaende
factor zijn geworden. Hij spreekt dan ook over de technowetenschappen. In de Europese
geschiedenis zijn tot in onze tijd toe de technowetenschappen vedla onderworpen aan ethische
opvattingen die waren afgeleid van religieuze, metafysische of filosofische overtuigingen over
het wezen van de mens en de wereld en de orde die daarvoor zou gelden. Hij spreekt in dit
verband over de symbolisering en symbolische omgang met de werkelijkheid. Door hieraan
prioriteit te geven wordt echter mensdijk ingrijpen in de ontwikkeling van de mens en de
samenleving bij voorbaat gestuurd en begrensd. Dat wijst Hottois af. De technowetenschappen
kunnen zo diep en zo fundamentee ingrijpen in het menselijk leven dat ze de bestendigheid en
onveranderljkheid van natuur en mens fundamenteel ter discussie stellen. Een voortgaande
evolutie van de mensheid moet mogelijk worden geacht. En omdat we geen algemene norm
hebben voor hoe de mens en de maatschappij zouden moeten zijn, moet het mensdlijke bestaan
in onze technowetenschappelijke samenleving principied as een avontuur worden gezien.
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Overigens wil hij aan de technowetenschappelijke ontwikkeling geen vrij spel bieden. Hij wijst
de technische imperatief van de pure macht af. De technowetenschappen moeten symbolisch
worden begeleid wat, as ik het goed begrijp, ongeveer neerkomt op respectering van de
mensenrechten. Omdat we volgens hem niet kunnen zeggen hoe de wereld er, extreem gesteld,
over een miljoen jaren moet uitzien, neemt Hottois afstand van het klassieke utopisme dat
immers meent een dergelijk ideaalbeeld wel te kunnen schetsen. Toch kan zijn denken as een
vorm van utopisme worden gezien, omdat hij toch een betere wereld verwacht van de techno-
wetenschappen. Het duidelijkst komt dat tot uiting in de laatste zinnen van zijn boek Symbool
en Techniek: "Wij zijn niet als goden en wij zullen niet as goden zijn. Maar men moet het
werk voortzetten opdat er misschien op een dag goden komen, goden afkomstig van de aarde
en niet van de hemd. Dat is, (...) onze enige hoop (voortkomend uit de mens), nadat wij de
verwachting (van heil afkomstig van God) hebben opgegeven”.®

Het feit dat de technowetenschappen dechts symbolisch begeleid mogen worden, betekent
mijns inziens dat de ontwikkeling en het gebruik ervan toch in hoge mate bepaad zullen
worden door modellen en opvattingen die binnen die technowetenschappelijke praktijken
leven. En wanneer een deterministisch genbegrip daartoe behoort, heeft Hottois benadering
mijn inziens geen principied verweer tegen een ontwikkeling waarin in ek geval de mense-
lijke voortplanting met behulp van genetisch onderzoek verregaand in beheer wordt genomen.
Integendee!, zijn visie bevordert dat. (Ik herinner eraan dat een van de kenmerken van de
(reform) eugenetici hun bezorgdheid was over het ongecontroleerde karakter van de menselijke
voortplanting).

Het utopische denken heeft een diepe wortd in de heilsverwachting van de Joods-christelijke
traditie. Namelijk de verwachting van de Messias, het Koninkrijk van God. Een verwachting
die vaak terecht is opgevat as een motief om te trachten ziekte en lijden te voorkomen en
behandelen. Het utopische denken kan evenwe theologisch worden verstaan als een mensdlijk
vooruitgrijpen op dat Koninkrijk van God. De grens tussen een actief verwachten van Gods
Rijk en een activistisch vooruitgrijpen hierop is in de praktijk niet altijd zo duiddijk, maar
blijft wel fundamented. Het gebruik van wetenschap en techniek is in onze cultuur
eeuwenlang ingekaderd geweest in een christelijke moraal en later veelal ook in een moraal
waarin de mensdlijke waardigheid hoog in het vaandel staat. En op zichzelf is vedl goeds tot
stand gebracht. Dit moet ons de ogen niet doen duiten voor de utopistische trek van de techno-
wetenschappen.

Het fundamentele verschil tussen het utopische denken en de christelijke heilsverwachting is
dat hierin de zonde het fundamentele probleem is. Alleen Jezus Christus biedt daarvoor de
oplossing. Het Hellsrijk zal dan ook door Hem worden gevestigd. In het utopische denken zal
de heilsstaat het resultaat zijn van mensdlijke ingpanning, kennis en technische mogelijkheden.

Het gevaar van iedere utopische denkwijze, ook van het wetenschappdijk-technische utopis-
me, is dat het totalitaire trekken krijgt. Dat er voor de mensen die aan het ideaal niet voldoen
geen volwaardige plaats is.*® Een van bovenaf opgelegde uitduiting is in onze samenleving
niet aan de orde en niet direct te verwachten. Maar in zoverre het wetenschappelijk-technische
utopisme breed in de samenleving leeft, kan zich een dergelijke ontwikkeling onbedoeld
feitelijk gaan voordoen. En in zoverre een deterministisch genbegrip wordt aangehangen kan
de genetica daarvoor as instrument worden gebruikt. Als genen een verklaring geven voor
gedrag en daarmee voor bepaal de sociae problemen, zouden moeizame sociae veranderingen
overbodig zijn. Die genen zouden dan tevens een aanknopingspunt bieden voor een biologisch-
technische aanpak van die problemen. Daarmee kom ik op het tweede niveau waarop ik wil
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nagaan welke maatschappelijke situatie tot misbruik van de nieuwe genetische ontwikkelingen
zou kunnen leiden.

11.4.3 Maatschappdijk niveau

Een omvattende schets van die mens- en maatschappijvisie ligt buiten het bestek van deze
bijdrage. Enkele kenmerken ervan zullen worden aangeduid in samenhang met een beschrij-
ving van de ontwikkelingen waartoe een biologistische mensopvatting en een deterministisch
genbegrip, in combinatie met het bovengenoemde wetenschappelijk-technische utopisme, in
onze samenleving aanleiding zouden kunnen geven. (In feite trekken we hier delijnvan § 1.4
door, in het licht van hetgeen daarnais gezegd).

De toenemende kennis van de genetische component van veel ziekten zal ertoe leiden dat van
mensen meer en meer een individueel "genetisch risicoprofiel' opgesteld kan worden, zo
verwacht men.®* Afgezien nog van de methodische problemen bij de bepaling van dat gene-
tische risico (zie onder), kunnen in individuele gevallen de werkelijke risico's afwijken van het
statistische gemiddelde voor een bepaalde populatie. Mede door de wetenschappelijke aan-
dacht voor genetische risico's zal ook bij multifactoriéle aandoeningen grote waarde worden
gehecht aan de uitslag van genetische tests. *

Dierisico's zullen voor een (goed) ded beinvloedbaar zijn door aanpassingen in levensstijl en
medische controle en eventued therapie. Een verdere medicaisering van het leven moet dan
ook worden verwacht.”® Sommi gen spreken in dit verband van geneticalisering, dat wil zeggen
dat steeds meer verschijnselen in het mensdijk bestaan binnen de invlioedssfeer van de
genetica worden gebracht.94 In de gezondheidszorg kan dat een verschuiving meebrengen van
behandeling en verzorging van zieke mensen naar de begeleiding van individuedl gezondheids-
management.” In een maatschappelijk klimaat van privatisering van sociale voorzieningen
naar ingtituties die in principe een individuaisering van risico's nastreven, kan dit ertoe leiden
dat ziekte as eigen schuld wordt gezien. Een stap verder is maatschappelijke drang tot gezond
gedrag, eventueel gevolgd door feitelijke maatschappelijke achterstelling of financiéle proble-
men voor de “overtreders. Een dergdlijke tendens kan zich ook op het terrein van de voort-
planting doen gevoelen. De geschiedenis van de genetica wijst erop dat een verband kan
worden gelegd tussen een materiaistisch genbegrip en het eugenetische streven naar beheer-
sing van de voortplanting. Wanneer genen sturende en bepalende moleculen zijn, dan bieden
Zij een goede mogelijkheid tot het manipuleren van levende organismen. In een samenleving
waarin de voortplanting reeds in hoge mate gepland en gemedicaliseerd is, voortdurend nieuwe
voortplantingstechnieken worden ontwikkeld en aangeboden en waarin gezondheid a's hoogste
waarde geldt, is een dergelijke ontwikkeling niet ver gezocht.*® Het sluit ook aan bij een opvat-
ting van erfdijkheidsvoorlichting als een middel ter bevordering van de voortplantingsgezond-
heid van mensen.”” Het STG-rapport “Aan de wieg van de toekomst' ademt naar mijn besef
reeds iets van dat klimaat.®® Een zekere sociale druk om ervoor te zorgen dat geen kind met
een handicap wordt geboren, wordt door (aanstaande) ouders nu soms al duidelijk gevoeld.”
Gelukkig blijkt die nog niet zo sterk te zijn, dat nog steeds ongeveer 50% van de zwangere
vrouwen die op leeftijdsindicatie voor prenatale diagnostiek in aanmerking komen, daarvan
aziet. In dit verband is het evenwel niet hoopgevend dat de KNMG prenatale diagnostiek en
eventueel pre-implantatie diagnostiek met het oog op selectieve verwijdering van een aange-
dane vrucht, bijvoorbeeld ook bij erfelijke aanle% voor enkele vormen van deels behandelbare
kanker, in beginsdl ethisch aanvaardbaar vindt."™ En dat terwijl ten aanzien van de precieze
risico's en therapeutische mogelijkheden nog veel onzekerheden bestaan, wat het betreffende
rapport ook zelf aangesft. Togpassing van die mogelijkheden zou naar mijn overtuiging niet
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alleen op zichzelf ethisch bezwaarlijk zijn, maar ook de drang tot gezondheid in de samenle-
ving versterken. Op de zorgen en spanningen bij de betreffende personen dient met een ander
zorgaanbod te worden ingegaan.

Die ontwikkelingen tezamen kunnen mijns inziens aanleiding geven tot wat we een eugeneti-
sche tendens van onderop' kunnen noemen (vgl. § 11.1)."*" Een tendens die in eerste instantie
het gevolg lijkt van vrije keuzen van mensen. Maar dat zijn dan wel keuzen die worden
aangeboden door de gezondheidszorg als gevolg van medisch-technische voortgang waarach-
ter, zoa's we zagen, bepaal de opvattingen over het gen en over mens en maatschappij schuil-
gaan. En die vervolgens ook door sociae en ingtitutionele druk worden gestuurd.

In een liberale samenleving waarin de overheid de uitkomst van maatschappelijke discussiesin
wetgeving vastlegt, zal uiteindelijk het recht van de maatschappelijk sterkste zegevieren. Deze
winnen namelijk per definitie de maatschappelijke discussie. Wie die sterksten zullen zijn is
niet eenvoudig te voorspellen. Maar het ligt niet voor de hand dat het de mensen zullen zijn
met "gevaarlijke genen'.

Betekent dit dat van de nieuwe genetische mogelijkheden geen goed gebruik verwacht kan
worden? Dat goede gebruik is op zichzelf ongetwijfeld mogelijk en vindt ook plaats. Uit het
bovenstaande kwam bijvoorbeeld reeds naar voren dat kennis van genetische risico's soms
vroegtijdig zinvol therapeutisch ingrijpen mogelijk maakt. Maar de grote vraag is of het
gebruik van die kennis tot het goede gebruik beperkt za blijven. Of ernstig misbruik voorko-
men kan worden. Voor zover een eugenetische tendens van onderop is verbonden met althans
schijnbaar vrije keuzen, zal het morele kader dat nadruk legt op de autonomie van de hulpvra-
ger en op non-directief counselen daartegen geen dam kunnen opwerpen. Weliswaar bestaan in
onze cultuur nog andere sterke tradities en ingtituties die zich tegen discriminatie en uitduiting
van mensen verzetten, a's opvattingen over solidariteit en de “zorgeultuur' in ved instellingen.
Maar mijns inziens moet worden betwijfeld of deze in het huidige culturele, maatschappelijke
en politieke klimaat, de geschetste onwensdlijke sociale ontwikkelingen zal kunnen voor-
komen.

Daarmee is de vraag beantwoord waarmee we bovenstaand betoog over de genetica en het
genbegrip begonnen. Dit was namelijk de vraag of verwacht mag worden dat in onze huidige
samenleving het gebruik van de nieuwe genetische kennis goed gekanaliseerd zal worden. Het
antwoord op die vraag is dus. we moeten vrezen van niet.

[l Een andererichting
[11.1  Inleiding

De vraag die nu voor de hand ligt, is hoe dat eventuedl wel zou kunnen. Menen daarop een
afdoend antwoord te kunnen geven zou een te hoge pretentie zijn. Wel wil ik proberen aan te
geven op welke wijze de dreiging verminderd zou kunnen worden. We zagen dat een belang-
rijk deel van het probleem wordt gevormd doordat in het denken over erfelijkheid een
biologisch mensheeld en een deterministisch genbegrip overheersen. Hierbij wil ik in het
vervolg alereerst enkele kritische kanttekeningen plaatsen. Vervolgens zal ik proberen enkele
hoofdlijnen te schetsen van een ander model voor derol van "genen', van erfelijke informatiein
het bestaan van organismen in het algemeen en van de mens in het bijzonder. Daarna zal ik in
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alle voorlopigheid enkele opmerkingen maken over de betekenis van dat mode voor de
klinische praktijk en voor andere hulpverlening bij erfelijke aandoeningen.

1.2 Kritiek

In de eerste plaats worden in de literatuur de statistische methoden bekritiseerd die men in de
kwantitatieve genetica hanteert om de erfelijke bijdrage aan eigenschappen vast te stellen. Die
methoden zouden ongevoelig zijn voor interactie tussen erfdijke en omgevingsfactoren. De
aanwezigheid van interactie betekent dat in de ene omgeving de invioed van erfelijkheid op
een bepaald kenmerk groter is dan in een andere omgeving. Onderzoek met muizen laat
bijvoorbeeld zien dat de gemeten genetische invioed op “activiteit', mede afhankelijk is van het
moment van de dag waarop de meting wordt uitgevoerd.102 Conclusies ten aanzien van de
grootte van de afzonderlijke erfelijke bijdrage aan bepaalde kenmerken (bepaalde aan-
doeningen, gedragspatronen) zouden dan ook onbetrouwbaar zijn en derhave geen basis
mogen vormen voor behandeling of beleid.'®

In de tweede plaats moet, onafhankelijk van de vraag naar de betrouwbaarheid van de metho-
den, de beperking van statistische gegevens niet uit het oog worden verloren. Wanneer een
statistisch verband tussen bijvoorbeeld erfelijkheid en een stoornis, bijvoorbeeld schizofrenie,
is vastgesteld, dan gesft dat weliswaar de mogelijkheid tot een statistische voorspelling voor de
populatie waarvoor het verband is gevonden. Maar een satistisch verband geeft geen
oorzakelijke verklaring in individuele ge'\/allen.104 Uit zulke verbanden concluderen dat
genmutaties de enige oorzaak zijn van een stoornis als schizofrenie en daarom een aangrij-
pingspunt geven voor therapie, is op zijn minst voorbarig.'® We stuiten hier op een redeneer-
fout die vaker wordt gemaakt as het over erfdijke invioeden gaat. Dat is het verschil tussen
een voorwaarde voor een bepaald verschijnsel en de oorzaak daarvan. Een deur die klemt kan
wel verhinderen dat ik de ruimte daarachter betreed. In die zin is een deur die open kan een
voorwaarde om in die ruimte te komen. Maar daarmee is een goed functionerende deur er nog
niet de oorzaak van dat ik die ruimte betreed. Genetische informatie is een noodzakelijke
voorwaarde voor een goede ontwikkeling van de mens, vanaf de bevruchting. Een bepaalde
mutatie daarin kan leiden tot een gestoorde ontwikkeling. Maar dat wil niet zeggen dat de
‘normale’ genetische informatie, het normale fenotype veroorzaakt.'® Zoals werd betoogd is
de relatie tussen specifieke stukjes erfelijke informatie en bepaal de kenmerken in het algemeen
uitersitmcomplex en zijn de gevolgen van veranderingen in die informatie veela onvoorspel-
baar.

[11.3 Ander mode

111.3.1 Vier substructuren

Voor een beter verstaan van de betekenis van genen in levende organismen, maken we gebruik
van Dooyeweerds wijsgerige opvatting over de mens. Hij onderscheidt in de mens vier
verschillende substructuren, die in het organisme zijn vervliochten tot één geintegreerd ge-
heel.’® Die substructuren zijn geen onderdelen van een samengesteld gehedl. Ze kunnen
worden beschouwd as vier invalshoeken van waaruit de mens bezien kan worden. Wat
vereenvoudigd gezegd: de mens is een (fysiek) lichamelijk, een biotisch, een psychisch en een
geestelijk wezen. Deze vier typeringen hangen samen met wat we ook vier kwalitatief
verschillende zijnsniveaus in de mens kunnen noemen (zie fig. 2). Het eerste niveau is dat van
de moleculen, de stof. Het tweede is het niveau van het (biologische) leven dat zich in eenvou-
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digste vorm manifesteert in cellen, maar vervolgens ook in weefsels, organen en systemen
(bijv. bloedsomloop, zenuwstelsel). Ten derde het niveau van het psychische, dat is het niveau
van het lichaam als geheel waarin het neuraal-hormonaal systeem een centralerol vervult.

substructuur corresponderend typerende
Zjnsniveau manifestatie'®
act-structuur het geestelijke/normatieve de handelende mens
senditieve het psychische bezielde lichaam
biotische het leven cel, weefsd,
orgaan(systeem)
fysisch-chemische het materiéle/stoffelijke moleculen

Fig. 2. De vier substructuren diein de mens onder scheiden kunnen worden

Tot dot het verantwoordelijke menselijke handelen waarin het mensdlijk “ik’, de geest, centraa
staat. Dit laatste niveau is het meest typerende voor de mens, in de zin dat het niet bij andere
levende organismen voorkomt (zie Fig. 2).

Die verschillende niveaus en bijbehorende processen zijn weliswaar tot één gehedl vervioch-
ten, maar vormen een hiérarchische ordening en zijn niet tot elkaar herleidbaar. Ze zijn
kwalitatief verschillend, wat bijvoorbeeld niet geldt voor de diverse organisatie-niveaus die
binnen de biotische substructuur zijn te onderscheiden. VVoor de concrete mens betekent dit dat
de processen en functies op de verschillende zijnsniveaus/substructuren één dynamisch geinte-
greerd gehedl vormen, zonder dat een hoger niveau helemaal uit een lager verklaard kan
worden. Dit betekent dat de levende cel niet is te verklaren aleen vanuit eigenschappen en
interacties van moleculen, dus met de wetten van natuur- en scheikunde. Het functioneren van
het mensdlijk lichaam is niet te verklaren vanuit de eigenschappen en werking van cellen en
het mensdlijk handelen en de mensdlijke verantwoorddijkheid zijn niet volledig verklaarbaar
vanuit het functioneren van het lichaam. Een hoger niveau geeft leiding en richting aan het
functioneren van een lager niveau. Tegdlijkertijd is die hogere substructuur wel gebaseerd op
en aflqoankelijk van de processen en daarvoor geldende wetmatigheden in de lagere substruc-
tuur.

111.3.2 Een voorbeeld

Vanwege het belang van dit inzicht volgt hiervan een voorbeeld dat hetzelfde principe
Zichtbaar maakt. Dat is een gesproken verhaal, zoals deze oratie."™* Ook daarin kan een hiérar-
chie van kwalitatief verschillende niveaus worden onderscheiden. Dit zijn (ten minste): klank -
woord - zin - toespraak/boodschap.? Het is duidelijk dat elk niveau de voorwaarde vormt
voor het bovenliggende niveau; zonder klanken geen gesproken woord en zonder woorden en
zinnen geen verhaal. In het verhaal kan ook niets anders worden gezegd dan wat in woorden
(in de betreffende taal) gezegd kan worden. Tegdlijkertijd is het duiddlijk dat het uitspreken
van een woord aan de klankuiting beperkingen oplegt: het moet een bepaalde klank zijn. Ook
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zal iedereen inzien dat een verhaal met een bepaal de boodschap eisen oplegt aan de zinnen en
aan hun onderlinge verband etc. Als iemand zegt "deze orétie is niets anders dan een serie
klanken™" dan heeft hij enerzijds gelijk. Op het natuurkundige niveau is dat zo. Maar iedereen
voelt aan dat dan aan de eigenlijke betekenis en bedoeling van de toespraak wordt voorbij-
gegaan.

Welnu, zo gaat iedereen die meent dat de mens en het mensdlijk handelen, of welk levend
organisme dan ook, wetenschappelijk afdoende beschreven en verklaard kan worden, aan de
eigenlijke aard van dat organisme voorbij.

111.3.3 DNAen erfelijkheid

Wat betekent het bovenstaande voor de rol van DNA in levende organismen en in de mensin
het bijzonder? Het DNA as molecuul behoort in bovengenoemde visie tot de fysi sch-chemi-
sche substructuur en daarmee tot het moleculaire niveau. Het DNA zdlf is ook aan de natuur-
en scheikundige wetmatigheden onderworpen. En zodra ten gevolge van de dood van de mens,
zijn licheam als levend gehedl ophoudt te bestaan, is het “stoffelijk overschot' weer
overgeleverd aan fysisch-chemische wetmatigheden, en volgt het ontbindi ngsproceﬁ113 Maar
de erfelijke informatie waarvan het DNA de drager is, behoort tot de biotische substructuur
omdat de DNA-nucleotidenvolgorden pas in de levende cel as informatie fungeren. De cel
weet die informatie te benutten voor processen die voor de cel van levensbelang zijn. Het is
dus niet het DNA dat de cel tot levende cel maakt, d is het hiervoor wel een voorwaarde. Pas
binnen de biotische substructuur, die zich primair manifesteert in de levende cel, krijgt het
DNA zijn betekenis voor het biologische leven. Een betekenis die zich uiteindelijk manifes-
teert in een fenotype waarin afzonderlijke eigenschappen onderscheiden kunnen worden. ™

De betekenis die het DNA voor het organisme kan hebben hangt af van de situatie, het milieu,
de omstandigheden waarin het zich bevindt. In het ene milieu ziet een plant er heel anders uit
dan in een ander en in de ene omgeving gedraagt een dier zich soms anders dan in een heel
andere omgeving. Ook voor de mens geldt dat omgevingsfactoren voortdurend in interactie
zijn met erfdijke informatie. Dat wil zeggen dat de wijze waarop een mensin zijn lichamelijk
bestaan zijn erfelijke informatie “benut’, mede afhangt van de situatie waarin hij verkeert.™
Daarom neemt erfelijkheid op de hogere niveaus een andere gestalte aan waarbij uiteindelijk
geen afzonderlijke bijdrage meer aangewezen kan worden van “genen’ en omgeving en levens-
geschiedenis van de persoon (Fig. 3).

substructuur typerende manifestatie gestalte van erfelijkheid

act-structuur de handelende mens invlioed van (geschiedenis
van) voorgedacht

sengtieve bezielde lichaam erfdlijke aanleg

biotische cel, weefsd, erfdijkeinformatie
orgaan(systeem)

fysisch-chemische moleculen DNA-nucleotidenvolgorde

Fig 3: Substructuren en gestalten van erfelijkheid
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Kortom, een mens kan in zijn lichamelijke, en nog minder in zijn persoonlijkhe dskenmerken
niet geheel worden verklaard vanuit de moleculen waaruit het lichaam is opgebouwd en
waartoe ook het DNA behoort. Het DNA als drager van de erfdijke informatie moet worden
begrepen vanuit de betekenis die het heeft voor het organisme.

111.3.4 Interacties tussen substructuren

Dit ales neemt niet weg dat er van het DNA-niveau wel degelijk een invlioed uitgaat op het
functioneren van bovenliggende niveaus. Vanuit DNA-nucleotidenvolgorden die in de cellen
“vertaad' worden in ewitten en viade rol van die eiwitten in stofwisselingsprocessen, benvloe-
den zj de ontwikkeling en de kenmerken van de mens, ook zijn psychisch en geestdlijk
functioneren. De hogere niveaus moeten, om het zo te zeggen, roeien met de riemen -dat zijn
de lagere niveaus- die ze hebben. Want, om het beeld nog wat verder te gebruiken, roeispanen
krijgen weliswaar pas hun betekenis als ermee geroeid wordt, maar met slechte riemen is het
decht roeien. Maar ook dan bepalen ze niet in welke richting wordt geroeid.

De genen kunnen wel de mogelijkheden die iemand heeft beinvlioeden - soms zelfs drastisch -
maar ze bepaen niet wat iemand daarmee doet en a zeker niet de betekenis en de bestemming
van dat levensbootje.

Daarmee kom ik op de beinvlioeding in omgekeerde richting, namelijk de invioed van de
hogere niveaus die samenhangen met de sensitieve substructuur en de act-structuur, op de
daaronder gelegen niveaus.

Ook stofwissalingsprocessen en cellulaire processen kunnen worden beinvioed door (dedls
onbewuste) psychische processen en door de wijze waarop de persoon zichzelf ervaart, en zijn
omstandigheden interpreteert. Research op het terrein van de psycho-neuro-immunol ogie toont
aan dat zenuwcellen, cdlen die een rol spelen in de immunologische afweer en bepaade
hormonen (neuropeptiden) benvloed worden door psychische processen. Persoonlijkheidsken-
merken en factoren die emotionele of psychische nood teweegbrengen, blijken betrokken te
Zijn bij het ontstaan van bepaalde ziekten en hij het genezingsproces.™® Momenteel vindt op
dit terrein bijvoorbeeld onderzoek plaats naar psychische factoren, waaronder stress, die een
rol spelen bij weerstand tegen kanker via een invioed op het immunologisch systeem.™*” Voor
een dedl gaat het hierbij om onbewuste processen die bijvoorbeeld ook optreden bij het
placebo-effect, dat overigens een belangrijke rol spedlt in de geneeskunde. Maar ook per-
soonlijkheidskenmerken en de opstelling van de persoon in concrete Situaties, hebben invioed
op ziekte- en herstelprocessen. Ook een ondersteunend sociaal netwerk kan hierin van beteke-
nis zijn.118 Mensen ondergaan ziekten niet alleen, maar reageren daarop, gaan er op een be-
paalde manier mee om, proberen die te plaatsen in hun levensverhaal, er op één of andere
manier betekenis aan te geven, of weigeren dat te doen. Ook religieuze, levensbeschouwelijke
en allerlei normatieve overtuigingen en houdingen vervullen daarin onvermijdelijk een rol.*
Al deze invloeden tezamen zou ik willen aanduiden met de term persoonlijkheidsfactoren.

Dit inzicht houdt ook in dat het herleiden van verschillen in lichamelijke en psychische
kenmerken tot verschillen in genetische factoren en omgevingsfactoren, met name in indivi-
duele gevallen de werkelijkheid geen recht doet."® Men rekent zogezegd buiten de waard: het
‘1K', de mens as geestdijk, verantwoorddijk, interpreterend, symboliserend (vgl. Hottois),
handelend, en reagerend wezen is dan uit beeld verdwenen. Aan de twee assen van genetische
factoren en omgevingsfactoren, moet een derde worden toegevoegd, de as van de
persoonlijkheidsfactoren, om de verschillen tussen mensen qua uiterlijk en gedrag binnen een
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populatie te kunnen verklaren (zie Fig. 4).'#

Hier is wel een waarschuwing op zijn plaats. Een te grote nadruk op persoonlijkheidsfactoren
bij ziekten kan de gedachte doen postvatten dat de oorzaak van ziekten, en dus ook van gene-
zing, uiteinddlijk "tussen de oren' zit. Mensen zouden dan op zichzelf teruggeworpen kunnen
worden.*? Anderzijds, al's aan deze dimensie geheel wordt voorbijgegaan, laat men een moge-
lijkheid liggen om te werken aan verbetering van de Situatie van de patiént. En bovendien laat
men patiénten, voora patiénten met aandoeningen waarvoor nauwelijks een medisch-
technische behandeling bestaat, dan soms op een hele andere manier in de kou staan. Namelijk
in hun zoeken naar duiding en verwerking van hun aandoening of die van hun kind. Daarmee
kom ik toe aan mijn laatste paragraaf, over de betekenis van mijn beschouwing voor de
zorgpraktijk.

[11.4  Zorgpraktijk

[11.4.1 Eenduidig beleid

Het citaat waarmee ik deze oratie begon geeft aan dat van de toenemende kennis van het
menselijke DNA hoge verwachtingen bestaan. Deze hoge verwachtingen staan in een lange
traditie van een overschatting van de invioed van genen op het leven van mensen. Betoogd is
dat juist die overschatting de "genen’ in medisch en maatschappelijk opzicht gevaarlijk maakt
(zie paragraaf 11.4.3). Temeer wanneer we daarbij de aanwezigheid van een meer of minder
sterk utopisme in onze samenleving en gezondheidszorg in aanmerking nemen. De strekking
van mijn betoog is dat wanneer wij er in onze cultuur niet in agen een realistischer en meer
levensecht beeld te vormen van de bijdrage van "genen' aan eigenschappen van mensen (en van
levende organismen in het algemeen), de groeiende genetische kennis tot toenemende proble-
men en onwenselijke ontwikkelingen zal leiden. Een eugenetische tendens “van onderop' is één
zo'n ontwikkeling. Regelgeving gebaseerd op het overheersende normatieve kader waarin
respect autonomie centraal staat zal daartegen onvol doende tegenwicht kunnen bieden.

Het is dan ook van groot belang dat in de publiciteit op een evenwichtige en redlistische wijze
gesproken wordt over erfelijkheid en erfelijke aanleg. Hier hebben met name onderzoekers en
klinisch-genetici, maar ook anderen die hierover schrijven en de media een grote verantwoor-
ddijkheid. Theoretisch-biologen, filosofen en ethici kunnen helpen om andere modellen en
wellicht zelfs een ander taalgebruik te ontwikkelen in het spreken over erfdijkheid. Het
bovenstaande model is bedoeld als een aanzet op dit gebied.'*

Een implicatie hiervan voor beleid is dat ten aanzien van het aanbieden en het gebruik in de
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klinische praktijk van een test naar de erfelijke aanleg voor een bepaalde aandoening en ten
aanzien van een eventuele medische behandeling, zoved mogelijk een eenduidig beleid wordt
afgesproken op basis van zorgvuldige afwegi ng.124 Een verdere uitwerking voor beleid gaat
buiten het bestek van deze oratie. Wel wil ik voor de klinische praktijk nog enkele suggesties
doen.

111.4.2 Genetische counseling

In de klinische genetica heeft vanaf het begin de counseling, het informerende gesprek,
centraal gestaan. En sinds die counseling door medici plaatsvindt, geldt daarvoor ook het
professionele ethische kader. Dat heeft ongetwijfeld in de genetica aanwezige eugenetische
tendensen afgezwakt. Nog steeds biedt dat professioned -ethische kader het beste voorhanden
Zijnde uitgangspunt voor genetische counseling. Althans zolang daarin het leven en het
gezondheidsbelang van de patiént voorop gaat en medische ingrepen in diengt van dat belang
ten principale plaatsvinden op grond van medische indicaties.™

Het gesprek vervult in de counseling nog steeds een belangrijke rol. Maar met de toenemende
kennis kan steeds vaker een medische test of eventuedl een ingreep worden aangeboden.
Gezien de heersende concentratie op genen en fixatie op techniek is het alerminst denkbeeldig
dat ook de genetische counsding door technische (on)mogelijkheden beheerst zal gaan
worden. Niet in het minst omdat patiénten erom vragen op grond van bepaalde informatie in de
media en de grenzen van het autonomieprincipe onduidelijk zijn en verschuiven.

Het is dan ook wensdijk dat in de klinische genetica het gesprek een centrale plaats blijft
innemen. Niet als tegenstelling tot een verantwoord gebruik van techniek, maar wel als context
waarbinnen technieken verantwoord kunnen worden gebruikt. Voora in de genetica, waarin
het gaat over kansen en risico's op aandoeningen waarvan bovendien de symptomen sterk
kunnen verschillen per persoon, is informatie en uitleg zeer belangrijk. In dit verband wil ik
terugkomen op de drie typen factoren die van belang zijn bij het optreden van ziekten, de
genetische en de omgevingsfactoren en de persoonlijkheidsfactoren. Deze |aatste houden, zoals
we zagen, de psychische en spirituele verwerking en beinvlioeding in van gezondheids-
bedreigingen en ziekten. Ik zou willen bepleiten dat in de counseling de hulp- of adviesvrager
ook wordt geholpen in zijn pogen erfelijke aanleg en eventued de betreffende aandoening te
interpreteren en een plaats te geven in de eigen Ievensgeschiedenis126 In het kader van een
dergelijke benadering kan heel gerichte, op de persoonlijke situatie toegesneden voorlichting
over aanpassingen in levensstijl of gebruik van bepaal de therapieén een plaats hebben.™?” Maar
het is tevens van belang dat de adviesvrager en diens omgeving worden geholpen “afwijkende
genen niet alleen maar als gevaarlijk te zien, maar ook as een gegeven dat zowe de persoon
zelf als diens omgeving voor een -soms heel moeilijke- uitdaging stelt. Een uitdaging die ook
bedoelt gevodens, ervaringen en deugden op te roepen die de humaniteit in de samenleving
zullen bevorderen. Mensen met ziekten, aandoeningen en handicaps, zijn mensen met
mogelijkheden. Natuurlijk betekent dit niet dat we aan die ziekten, aandoeningen en handicaps
niets meer moeten doen. Maar in kringen van patientenorganisaties en pastoraat klinkt wel
eens de klacht dat in het medische circuit alleen maar op medisch-technische wijze met ziekten
en aandoeningen kan worden omgegaan.'?® Daarmee s, vooral in de genetica, de patiént echter
vaak maar ten dele gehol pen. De medisch-technische mogelijkheden zijn beperkt en de patiént
en diens familie moeten verder. Ook bij de interpretatie en integratie van de aandoening of de
aanleg in het leven, moet de adviesvrager/patiént hulp aangeboden krijgen. In de literatuur
komen voorzichtige aanzetten voor tot een interpretatie van bepaalde aangeboren of erfelijke
aandoeningen met aanknopingspunten tot zinervaring.'*
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Een ontwikkeling in deze richting zou een grotere betrokkenheid geven op de hulpvrager/pa-
tiént en diens leven. Dit zou het des te belangrijker maken dat de genetica geen programma's
heeft die primair zijn gericht op het “opsporen’ van aandoeningen bij kinderen voor de geboorte
met het oog op de mogelijkheid van selectieve abortus. Die grotere betrokkenheid bij de
hulpvrager zou namelijk de counsdlingpraktijk dan ook een grotere betrokkenheid geven bij
zulke programmas die mijnsinziens een eugenetisch denken en een onwenselijke eugenetische
tendens “van onderop' zullen bevorderen.”® Daarnaast blijft er het ethische bezwaar tegen de
abortus. In de klinische genetica dient het ongeboren kind allereerst a's een (potentile) patiént
gezien te worden en niet te worden behandeld as een middd in het kader van het ouderlijk
streven naar gezonde kinderen.

Ik realiseer me dat de suggestie voor een grotere aandacht voor de persoonlijkheidsfactoren
verdere doordenking behoeft. Eén kwestie daarbij is wat de betekenis ervan is voor de inhoud
en reikwijdte van het principe van non-directiviteit in de counseling. Een punt dat hoe dan ook
nadere bezinning vereist, die overigens reeds plaatsvindt.™** Een andere vraag is of die hulp bij
interpretatie en integratie aleen of voornamelijk gegeven moet worden door de klinisch-
geneticus of ook door andere hulpverleners. Daarbij kan onder meer worden gedacht aan gene-
tisch-verpleegkundigen, een nieuwe discipline in opkomst, of aan psychologen of pedagogen.
In de literatuur wordt ook wel de huisarts genoemd of althans iemand die dichter bij de patiént
en diens lecfwereld staat dan een specidist.”** Hoe deze vraag ook wordt beantwoord, het lijkt
in elk geval wensdlijk dat ook de geestelijke verzorging en het pastoraat nauwer bij de praktijk
van genetische counseling worden betrokken en dat actiever wordt nagegaan of verwijzing
door de patiént/adviesvrager misschien op prijs wordt gesteld.

111.4.3 Pastorale zorg

In het proces van duiding en verwerking van ziekten en aanleg voor ziekten kunnen de levens-
en geloofsovertuiging namelijk een belangrijke rol vervullen. Maar velen in onze samenleving
lijken zozeer gewend geraakt aan een scheiding tussen het medische en het geestelijk-pastorale
dat de eigen geloofsovertuiging vaak niet bewust en actief wordt betrokken op de medische en
medisch-genetische problematiek. De geestelijke verzorging in instellingen en eventueel het
gemeente-pastoraat zouden hier zinvolle hulp kunnen bieden. Allereerst in de zin van pastorae
zorg in individuele gevallen. Maar ook door theologische bezinning op de problematiek van
erfeijkheid en erfdijkerisico's.

Het komt mij voor dat in de huidige nadruk op genetische bepaaldheid en genetische risico's
een zekere analogie gezien kan worden met bepaalde goden uit de klassieke oudheid. De
gedachte van genetische bepaaldheid lijkt verwant met de Moira, de schikgodinnen die het
levend ot en de levensduur bepalen. De notie van (genetische) risico's lijkt op het beeld dat men
had van Tyche (latijn: Fortuna), het fortuin in de zin van het geluk of ongeluk dat iemand kan
toevallen (zie ook par. 11.4.2).

De genetica en de genetische technieken zijn dan de middelen om ons tegen lot en fortuin zo
goed mogdlijk te beschermen of om die zelfs naar onze hand te zetten. Een heroische strijd met
een utopische indag. De vraag is echter of de machten die wij inzetten in de strijd uiteinddlijk
niet gevaarlijker zullen zijn dan de goden die we trachten te beheersen.

Het christelijke geloof en de theol ogie hebben weet van Gods V oorzienigheid. Voorzienigheid
moge voor sommigen op het eerste gezicht op hetzelfde neerkomen a's Fortuna en Moira. Het
verschil is hemelsbreed. De macht van Fortuna en de Moira over het leven komt op waar het
geloof en de geloofservaring van de voorzienigheid van de levende God verdwijnen.*®® De
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voorzienigheld is niet zoals het lot een noodzakelijkheid, een feitelijkheid en toevalligheid
waaraan ik mij niet kan onttrekken. Gods Voorzienigheid schept in deze wereld van machten
en invlioeden en dlerlei vormen van kwaad, as het ware de ruimte waarbinnen de mens door
Jezus Christus verantwoorddlijk kan zijn en betrokken kan worden op het Koninkrijk van God.
Volgens Guardini is dit een belangrijk element in de leer van de voorzienigheid: "De
voorzienigheid is het verband van het handelen waardoor God zijn Rijk tot stand brengt".™*
De leer van de voorzienigheid mag niet worden gebruikt a's een rechtvaardiging, in de zin van
goedpraten, van ales wat in het leven gebeurt. Het geloof in Gods Voorzienigheid vertrouwt
erop dat ook de onbegrijpelijke en voor onze ervaring verbijsterende gebeurtenissen niet buiten
God omgaan en dat ook waar God in Zijn handelen voor ons onbegrijpelijk is. Hij in Jezus een
God van liefde is. Dit geloof geeft verantwoordelijkheid en gefundeerde hoop. Het vermag te
inspireren tot moed en betrokkenheid om ten aanzien van "gevaarlijke genen' te veranderen wat
veranderd kan en behoort te worden, tot aanvaarding en zo mogedlijk positieve verwerking van
wat met inachtneming van Gods Woord niet veranderd kan worden, en tot wijsheid om in het
praktische leven het verschil te zien. Zo zien we hoe de christelijke medische ethiek ook de
inbreng van de theologie nodig hesft.

IV Lindeboomleerstoe
IV.1 Ethiekonderwijs

In deze rede heb ik een problematiek uit de medische ethiek besproken. 1k hoop hiermee
tevens een indruk te hebben gegeven van de wijze waarop ik as bijzonder hoogleraar op de
Lindeboomleerstoel medische ethiek wil beoefenen.

In het vijfjarenplan dat ik op verzoek van de faculteit der geneeskunde heb opgesteld, wordt
het ethiekonderwijs zoals ik mij dat voorstel, als volgt gekarakteriseerd:

a) Het geeft aandacht aan de levensbeschouwelijke inbreng in de ethiekbeoefening, voora aan
de christelijke levensbeschouwing,

b) het gaat uit van de volledige beschermwaardigheid van de mensin ale levensfasen,

¢) het beschouwt de medische zorg a's een "normatieve professionele praktijk’,

d) het bestudeert de (medisch-)ethische vragen vanuit cultuur- en wetenschapshistorisch per-
Spectief.

Het oordedl in hoeverre deze oratie aan de genoemde kenmerken voldoet, laat ik aan de lezer.

V.2 Dankwoord

Tot beduit van deze rede wil ik naar 9oed gebruik enkele meer persoonlijke woorden richten
tot een aantal personen en instanties.™®

Het Curatorium van de Lindeboomleerstod en het bestuur van het Prof.dr. G.A. Lindeboom
Instituut wil ik hartelijk danken voor mijn voordracht en benoeming tot bijzonder hoogleraar
op de Lindeboomleerstoel voor medische ethiek, en voor het vertrouwen dat daaruit spreekt.

Het bestuur van de Vereniging voor Christelijk Wetenschappelijk Onderwijs, het College van
Bestuur van de Vrije Universiteit en het Bestuur van de Faculteit der Geneeskunde wil ik
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hartelijk bedanken voor hun instemming met mijn benoeming. Met het werk dat ik als
bijzonder hoogleraar zal verrichten, hoop ik niet aleen individuele studenten, maar in ale
bescheidenheid ook de medische faculteit te mogen dienen.

Hooggeleerde Van Leeuwen, beste Evert, ik wil je hartelijk bedanken voor je constructieve en
vrienddijke opstelling jegens de Lindeboomleerstoel en ook jegens mij persoonlijk. Ook de
collegas van de vakgroep Metamedica, in het bijzonder die van de Sectie Medische filosofie
en ethiek, wil ik hartelijk danken voor jullie open en vriendelijke ontvangst. Ved contacten
Zijn er nog niet geweest; de gelegenheid tot nu toe ontbrak. Ik hoop in de toekomst de
contacten uit te breiden. Waar zich mogelijkheden van samenwerking voordoen, sta ik daar
graag voor open; ik zal daar ook zelf naar zoeken.

Hooggel eerde Douma, beste Jochem. Ik beschouw het al's een eer jouw opvolger te mogen zijn
op deze plaats. Het is niet eenvoudig een man van jouw brede kennis en formaat op te volgen.
Het respect dat jij voor de Lindeboomleerstoel hebt weten te verwerven, hoop ik te kunnen
bestendigen. Met je boek over medische ethiek heb je mij daartoe in elk geva een flinke steun
in de rug gegeven.

Allen die aan mijn wetenschappelijke vorming hebben bijgedragen, ben ik daarvoor dankbaar.
Zonder anderen tekort te willen doen wil enkele personen in het bijzonder noemen.
Hooggeleerde Van der Eb, beste Lex. In je begeleiding van mijn promotie-onderzoek op het
terrein van de moleculaire biologie, bleef jij toch atijd ook bioloog; jij wees er van tijd tot tijd
op dat een levend organisme zich niet echt laat verklaren op het viak van de interacties tussen
moleculen; een belangrijke les - bedankt.

Hooggeleerde Schuurman, beste Egbert. In formele zin heb ik nooit bij je gestudeerd. Maar in
de vele jaren dat ik met je mocht samenwerken, heb ik ved van je geleerd, op dlerle terrein,
en heb ik je steun altijd zeer gewaardeerd.

Hooggeleerde Velema, beste Wim, voor de steun en stimulans die ik reeds vele jaren van jou
mag ontvangen ben ik je zeer erkentelijk. Ook voor je begeeiding bij een leesprogrammain de
theol ogische ethiek wil ik je hartelijk bedanken.

Voor mijn geloof en denken heb ik ook veel te danken aan wijlen dr. F. de Graaff, Verbi Divini
minister, zowel aan zijn publicaties, zijn preken, als aan gesprekken die ik met hem mocht
hebben.

Geachte dames en heren studenten. Het eerste collegeblok dat ik heb mogen verzorgen, is
achter de rug. Uit de eerste evaluatieformulieren die ik heb binnengekregen blijkt dat het uin
het algemeen zeker niet decht is bevallen; mij ook niet. Om u van dienst te kunnen zijn, daar is
het met de Lindeboomleerstod toch voora begonnen. Ik hoop met velen van u nog zinvolle
gedachtenwissalingen te hebben.

Lieve moeder. In kringen van de genetica gaat het gerucht dat mannen hun intellectuele
vermogens voornamelijk van hun moeder ontvangen. Voor zover ik die vermogens heb, en
voor zover die iets te maken hebben met mijn benoeming tot bijzonder hoogleraar, bent u
hiervoor dus medeverantwoorddlijk. Alhoewel, uit mijn voordracht zult u begrepen hebben dat
we die genen ook niet a te serieus moeten nemen. Hoe dan ook, er zijn nog andere zaken
overgedragen, waarvoor ik u meer dankbaar ben dan voor de genen.

Uit mijn kinderjaren herinner ik mij héél vaag dat in de keuken op de schoorsteen een groen
buge stond dat met de VU had te maken. (Al had ik eerlijk gezegd de indruk dat er in die tijd
niet zo vaak iets werd ingedaan). Voor kenners is het inmiddels duiddijk dat ik uit een
gereformeerd nest kom. Voor de goed-gereformeerde opvoeding -en voor mij is dat een goede
opvoeding- die vader en u gegeven hebben, ben ik u blijvend erkentelijk. Jammer dat vader dit
niet meer kan meemaken; hij is ons vandaag precies veertien-en-een-half jaar geleden
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ontvallen. Graag draag ik deze oratie op aan zijn nagedachtenis.

Lieve Marieke. Een van de grootste vreugden in mijn leven is dat jij het met mij wilt delen.
Voor a onze werkzaamheden geldt dat we die in zekere zin as ons werk zien. Zo aleen heb
ik, op het mensdlijke vlak gezien, tot nu toe mijn werk kunnen doen en durf ik ook deze
nieuwe taak op te pakken. Het is overigens niet de bedoeling dat deze taak ten koste zou gaan
van mijn tijd voor jou en de kinderen. Blijf me daaraan herinneren.

Geachte toehoorders, U alen wil hartelijk danken voor uw aanwezigheid. Uw komst betekent
Voor mij een eer en een stimulans.

Ten dotte. Vandaag aanvaard ik in het openbaar het ambt van bijzonder hoogleraar. Het woord
ambt hangt etymologisch samen met “dienaar'. Een ambtenaar is een dienaar van de Kroon, een
ambtsdrager is een dienaar van de Here Jezus Christus en a's zodanig een dienaar van anderen.
Ik zou mijn ambt aan deze ingtelling voor bijzonder onderwijs willen opvatten in de lijn van
het woord ambtsdrager. Dat is meer dan ik kan, maar niet meer dan ik hoef.

Ik heb gezegd.
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