Geneticalisering:
een nieuw concept

Maatschappelijke verschijnselen in verband gebracht met genetische kennis

Het Verbond van Verzekeraars hield op 9 december 1997 een
congres, waar onder meer werd gesproken over de maat-
schappelijke gevolgen van de toenemende kennis over erfe-
lijkheid. Tijdens één van de voordrachten {gepubliceerd in MC
van 12 december) viel de term 'geneticalisering’. Deze term
is bif uitstek geschikt om de algemene gevolgen van de gene-
tische kennis en technologie te benoemen.

ET ONTBREEKT de genetica niet

aan belangsteling. Regalmatigword:
ar verslag gedaan van nieuws - vaak
spectaculaire - vondsten op dit gebiad,
vrijwel altijd vergezeld van ethische com-
mentaren. Wat in die commentaren ech-
ter meastal ontbreekt, is de signalering dat
er langzamerhand een situatie ontstaat
waarbij de genetica. zowe| binnen als bui-
ten de geneeskunde, steeds meer sen
centrale positie gaatinnamen. Ook binnen
de artsenpraktijk kan men steeds moei-
lijker om de genetica heen. Door de
wondstvan de BRCA-genenis de preven-
tieve behandeling van borstkanker bij-
wvoorbeeld ingrijpend gewijzigd. En huis-
artsen die zich aan de ene kant wellicht
varbazen over door de media beinvicede
patigénten die benieuwd zijn of zij een be-
paalde ziekte ‘inhun genen hebben’, wor-
den aan de andere kant door een vakge-
noot aangespoard meer genatisch te le-
ran denken.’
Weliswaar is er ethische discussie aver
de toepassing van niguwe genetische
kennis, maar aan de mogelijke maat-
schappelijke en culturele gevolgen van
deze kennis wordtin Nederland nog nau-
welijks aandacht besteed. Op dit gebied
is men aangewezen op de buitenlandse
literatuur, waartermen als ‘genaticization’.®
‘ganetic essentialism™ en ‘genetic detaer-
minism™ al wel opduiken. Met het begrip
‘geneticalisering’ kunnen deverschillende
samenhangende processen waarap met
dergelijke termen word! gedoeld, met al-
kaar in verband worden gebracht. In die
zin zou dit nisuwe concept als vitgangs-
punt kunnen dienen voor verders analyse
enwverder onderzoek naar de maatschap-
pelijke implicaties van de toenemende
genatische kennis.

Leren van medicalisering
Het besiuderen van geneticalisering kan
het onderzoek naar gen analoog ver-
schijnsal, namelijk medicalisering, als
vertrekpunt gebruiken. Dit minstens zo
complexe varschijnsel is - mel name in
Mederland - niet alleen uitvoarig, maar ook
opverschillende manieren bestudaeard.”®
Allereerstis medicalisering vanuit uiteen-
lopende theoretische invalshogken be-
gchraven. Globaal kunnen er vier ver-
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schillende theoretische perspectievenin
de medicaliseringsliteratuur worden on-
derscheiden: medicalisering als 1. ean
verschijnsel dat samenhangt met deinsti-
tutionele crganisatievande gezondheids-
zorg; 2. eenverschijnsel dat samenhangt
met een - veranderend - faalgebruik; 3. een
varschijnsel dat samenhangt met een
- verschuivende - machisvardeling; en 4.
een - varanderand - vergchijnsel in het
dagelijks feven.

Elk van deze vier theoretische invalshoe-
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ken heeft een ander soort definitie van
medicalisering voortgabracht.

Ten tweede is medicalisering een ver-
schijnsel dat zich op verschillende con-
crete niveaus kan voordoen. Dit is reeds
in 1980 gesignzaleard, toen er naast het
niveau van de arts-patiéntralatie een con-
ceptuael aneeninstitutionee| niveau wer-
denonderscheiden.” Gegeven het feit dat
de omschrijving van medicalisaring af-
hangt van de theoretische invalshoek van-
waaruit het verschijnsel wordt bestudeard,
ligt eenindeling inde volgende vier niveaus
meer voor de hand. Madicalizering kan
zich afspelen: 1. op het niveau van heat
individu; 2, binnen de hulpvarlenersrelatie;
3. binnen het gezondneidszorgsysteem,
en 4, op maatschappelijk niveau.

Maar aanleiding van bovenstaande gage-
vens valt te verwachten dat ook het ver-
schijnsel ‘geneticalisering vanuit verschil-
lende theoretische perspectieven kan
worden beschreven, alsmede dat gene-
ticalisenng zich opverschillende concrete
niveaus zal afspelan.

Het begrip ‘geneticalisering’

Het begrip ‘geneticalisering’ is een bruik-
baar instrument bij analyse van en Kriti-
sche reflectie op diverse processen die
met de ontwikkelingen in de genetica sa-
menhangen. Een goede omschrijving van
het begrp is daartos noodzakelijk. Naar
analogie van een destijds bekende defini-
tie wvan medicalisering," kan geneticali-
sering zo worden gedefinieerd dat de ver-
schillende aspecten van het verschijnsel
erin naar voren komen:
Geneticalisering is het proces (1) waar-
bij steeds meer (2) verschijnselen in het
menselijk bestazan (3) binnen de invlioeds-
sfeer (4) van de genetica (5) worden ge-
bracht {6).

Een toelichting

1. Het proces
Genelicalisering is geen statisch feno-
Mmeen, MAar esn proces van maatschap-
pelijke varandering. Dit verschijnsel kan
wanuit verschillende theoretischa invals-
hogkenworden bestudeerd, Opvoorhand
is niet duidelijk of bij geneticalisering de- =
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zelfde perspectieven als bij medicalisering
zinvolle informatie zullen opleveren. Woor-
zover eronderzoek is gedaan, lijkt dat wel
hetgeval. Zie bijvoorbeeld Lippmans ana-
lyse van het taalgebruik met betrekking tot
presymptomatisch onderzoek.® Higrin stalt
Zij, dat over gezonde, asympiomatische
dragers van eendominant overaribaargan
dat zich op latere leeftijd openbaart, op
dezelide manier wordt gepraat als ovar
personen die de ziekte reeds hebben.
Kortom: het hebben van het batreffende
gen wordt volgens haar gelijkgesteld aan
het hebben van ean ziekie.

Een ander onderzoek is garicht geweast
op de manier waarop met bepaalde ver-
schijnsalen in het dagelijks leven wordt
omgegaan. Rothman beschrijft hoe de be-
|leving van zwangarschapin de Verenigde
Staten is veranderd onder invioad van het
aanbod aan prenatale diagnostiek.™ Uit
diepte-interviews blijkt onder meer dat vaal
vrouwen zich tegenwoordig pas écht
zwangervoslenop het moment dat de uit-
slag van de viokkentest of de vruchtwater-
punctie positief is. Tot die tijd laten de
measte vrouwen het gevoel van zwanger
zijn kennelijk nog niet bij zichzelf toe.

2. Steeds meer
‘Steeds meer' kan zowel in kwantitatiefals
in kwalitatief opzicht worden begrepen,
niet alleen méér verschijnselen worden
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door de genetica beinvioed, ook een an-
der soort verschijnselen kemt onder de
nvilced van genelica 1e slaan.

In kwantitatief opzicht is er sprake van
steeds meer ziekten waarbij de behande-
ingvanwege eenveronderstelde erfalijke
component verandert door de toenemen-
de genetische kennis. Eerder is al newe-
zen op de preventieve behandeling van
borstkanker, die na de ontdekking van het
BRCA1-en BRCAZ2-gen is gewijzigd. Te-
genwoordig wordt bij bepaalde groepen
(symptoomvrije) vrouwen preventiave
borstamputatie als de meest rationele, dat
wil zegoen: veiligste, optie beschouwd.
Opmearkealijk hierbij is dat de keuze voor
deze ingrijpende behandeling voor een
belangrijk deel is gebaseerd op voorspel-
lend DMA-onderzoek, waarbij vitslagen
slechts beschikbaar zijn in termen van
kansen en risicopercantages.

In kwalitatief opzicht is er sprake van een
toename van varschijnselen die onder de
invlioed van de genetica komen te staan,
omdat zaken die voorheen niets met ge-
nefica te maken hadden, daarmese legen-
woordig wel worden geassocieerd. Zo
wijzen de Amerikaanse sociologen MNelkin
en Lindea in hun boek The DMNAMystique’
op een niguwe vorm van identiteitsbe-
leving." Langzaamaan zou hetidee ont-
staan dat de persoonlijke identiteit aen
duidelijke samenhangverioont met de sa-

menstelling vaniemands DMNA. Galjaards
toekomstvoorspelling: "Geef mij uw DMNA
enik zal zeggenwat u krijgt’,” zouvolgens
deze auteurs steeds vaker worden opge-
vat als: '‘Geef mij uw genan en ik zal zeg-
genwie ubent’.

3. Verschijnselen in het
menselijk bestaan

Da bedoelds verschijnselenvan het men-
selijk bestaan kunnen op verschillende
niveaus worden waargenomen. Met als bij
de beschrijving van madicalisering kun-
nenerin earste instantie vier niveaus wor-
denonderscheiden.

Op het niveau van de hulpverlenersrelatie
heeft Van Zuuren bijvoorbeeld onderzocht
in hoeverre clignten door middel van ge-
netische counseling datgena krijgen wat
rewensen, namelijk zekerheid. Uit haar
onderzoek blijkt dat clignten weliswaar
veel informatie krijgen aangeboden, maar
omdat het vrijwel altijd om kansen en ri-
sicoparcentages gaat, worden clignten
hiar niet per se veelwijzervan. Van Zuuren
meent dan ook te kunnen concluderen dat
de graagte waarmee het publiek gebruik-
maakt van genetische counseling niet
overesnkomt met de bruikbaarheid van de
aan hen verstrekie informatie.

Op maatschappelik niveau is de studie
van Hoedemaekers enTen Have interes-
sant.” Hun analyse van het veel-od
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geprezen scresningsprogramma naar de
erfelijke kinderziekia thalassemie op Cy-
prus biedtinzicht in de wijze waarop erfa-
lijke infarmatie maatschappelijke proces-
sen kanbeinvioeden. Zois het op Cyprus
algemeen geaccepteerd dat man en vrouw
slechts voor de onthodoxe kerk kunnen
trouwen indien zi) beiden kunnen aantonen
dat zijvoeor dragerschap van thalassemie
zijn gescreend.

4. Binnen de invloedssfeer
De invloedssfeer waarbinnan verschijn-
selen in het mensealijk bestaan worden
gebracht, kan in de beschrijving van ga-
neticalisering verschillende concrate vor-
man aannamen. Deze vorm hangt aan de

5, De genetica
Metde genatica wordt gedoeld op het ge-
hele professionsle veld dat zich bezig-
houdt met de ontwikkeling van genetische
kennis en de toepassing ervan.

&. Worden gebracht
Opvoorhand is niet duidelijk op welke ma-
nier het proces van ‘onder de invloed van
de genstica’ komen totstandkomt. Om
higraver een idee te krijgen, isinzicht no-
dig in algemensa processen met betrakking
tot de wisselwerking tussen welenschap
en samenleving. Die wisselwerking spealt
zich afin een specifieke maatschappelijke
context. In dit verband zijn recente publi-
caties waarin melding wordt gernaakt van

Niet alleen méér verschijnselen,
maar ook een ander sédrt verschijnselen
wordT door de genetica beinvioed

ene kant af van de theoretische invalshoek
die is gekozen om het verschijnsel te be-
studeren, en aan de andere kant van hat
niveau waarop het verschijnsel wordt on-
derzocht, Hog deze invloedssfeer kan
varigren, kanworden gelllustreerd aan de
hand van éénwvan da hier beschreven on-
darzogken,

In hetonderzoek van Lippman ging het om
een vorm van geneticalisering die was
beschreven vanuit de invalshogk van de
taal {wanneerworden mensen ziek of ge-
zond gencemd), en bastudeard op het ni-
veauvande madische institutie (wanneer
noemen medicl iemand ziek of gezond),
Deze studie zou in principe ook kunnen
worden gedaan vanuit dezelfde invals-
hoek, maar dan op maatschappelijk ni-
weau. In dat geval zou het onderzoek bij-
voorbeeld kunnen gaan over sociale stig-
matisering: wanneer worden mensen door
hunomgeving {familie, vrienden, werkge-
vers) als ‘ziek’ bestempeld?

Meat ditvoorbesld wordt duidelijk datin feite
alle variaties mogelijk zijn van enerzijds de
theoratische invalshosken vanwsaaruit het
verschijnsel wordt bestudesrd, en an-
derzijds de niveaus waarop het verschijn-
sel wordt beschreven. Gaan we voorlopig
even uit van vier thearetische invalshoe-
ken envier beschrijvingsniveaus, dan zijn
inelk geval zestiansoorfen benaderingen
van geneticalisering mogelijk. Natuurlijkis
dit een abstracte constataring; in de feite-
lijke onderzoeken zullen zowel de theore-
tische perspectieven zls de beschrij-
vingsniveaus niet strikt te scheiden zijn.
Wel kan door deze categorisering de var-
scheidenheid van vormen van genetica-
lisering zichthaar worden.

een algemene verschuiving in het zoge-
heten natura/nuriure-debat vanbelang. Zo
signaleerds het weekblzad Elsevier on-
langs dat datgene waarover twintig jaar
geladen niethardop mochtworden gespro-
ken - de affaire-Buikhuisen memore-
rend - nu in het brandpunt van de publiske
belangstelling staat.”® Het biclegisch de-
terminisme van welear lijkt daarbij gelei-
delijk aan de vorm aan te nemen van een
zogenoemd genetisch detarminisme. Ter-
mendig men in dit verband tevens tegen-
komt, zijn ‘DMA-denken™ en ‘DNA-doc-
tring’™,

Conclusie

D2 snelle ontwikkeling van genstische
kennis en technologie maakt hat gewenst
de maatschappelijke repercussies ervan
le analyseren. Het begrip ‘geneticalise-
ring’ is bruikbaar om culturele en maat-
schappelijke verschijnselaninverband te
brengen met de groeiende genetischa
kennis. Ormdat onderzoek op dit gebisd
nog nauwelijks op gang is gekomen, is het
vanbelang goed te omschrijvanwat er met
dit begrip wordt bedoeld. Daarom hebben
wij een omschrijving voorgesteld die de
relevante dimensies van het complexe
verschijnsel amyat, =

drs. M.C.B. van Zwieten,

prof.dr HAM.J. ten Have,

Vakgroep Ethiek, Filofosafiz en Geschiede-
nis van de geneeskunda, Faculteit der
Medische Walenschappen. Katholiaks
Universileit Nijmegen
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