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HANS HARBERS

Politiek van de genen

Review van: GERARD DE VRIES EN KLASIEN KORSTMAN (red.) (2004) Genetica van
laboratorium naar samenleving. De ongekende prakeyk van voorspellende genetische testen.
NWO-reeks Sociale Cohesie, Deel 3. Amsterdam, Aksant. 210 pp. en
INE VAN HOYWEGHEN (2004) Making risks. Travels in [ife insurance and genetics. Proefschrift
Faculteit der Sociale Wetenschappen, Katholieke Universiteit Leuven. 267 pp.
Promotor: prof. dr. R. Schepers. Copromotor: prof. dr. K. Horstman.

Eind jaren negentig startte de NWO in samenwerking met een aantal ministeries
een nieuw onderzoeksprogram: Sociale Coheste. Aan redenen voor het opstarten van
dat programma geen gebrek: twijfels bij het functioneren van de multiculturele
samenleving, zinloos geweld, individualisering, het paarse afschudden van de ideo-
logische veren - allemaal tekenen van veranderingen in of misschien zelfs wel de
teloorgang van het sociaal-culturele cement van de samenleving. Om het program-
ma niet te laten ontaarden in koffietafelpraat over normen en waarden, werd er van
meet af aan een stevig fundament onder gelegd: de theorie van Albert O. Hirschman
over het functioneren en disfunctioneren van instituties. In die theorie worden insti-
tuties geanalyseerd op basis van drie kenmerken: de mogelijkheid om eruit te stap-
pen (exit), de mogelijkheid tot inspraak (voice) en de mate van gebondenheid eraan
(loyalty). Deze theorie fungeerde als vertrekpunt voor een reeks conceptuele studies
en voor de diverse onderzoeksprojecten. De eindresultaten van die projecten komen
nu beschikbaar in de door Aksant gepubliceerde NWO-reeks Sociale Cohesie. Zes
delen zijn inmiddels verschenen. De meeste gaan over veranderingen in sociale bin-
dingen - op school, in het gezin, op het werk, etc. Een apart geval is de bijdrage
onder redactie van De Vries en Horstman. Hier staan ontwikkelingen op technolo-
gisch gebied centraal, i.c. de genetica, met in haar kielzog diverse genetische testen
die bijdragen aan de verschuiving van een curatieve, op heling gerichte geneeskunde
naar een voorspellende, op preventie gerichte geneeskunde. Welke gevolgen heeft
dat voor klassieke noties als solidariteit (met de zieke medemens) en gelijkheid (non-
discrimatie van zieken, met name als het gaat om erfelijke afwijkingen)?

Dat ontwikkelingen in de geneeskunde te maken hebben met sociale verhoudin-
gen, is geen nieuw gegeven. In de jaren zeventig werd de destijds nogal brave medi-
sche sociologie opgeschrikt door de zogenaamde ‘medicaliseringstheorie’. In plaats
van te spreken over ziekte en gezondheid als fysieke gegevenheden, over de functio-



naliteit van daarbijbehorende sociale rollen, over de professionaliteit van het
medisch handelen en de effectiviteit van medische instituties, ging het opeens over
de maatschappelijke macht van de medische stand en haar zogenaamd neutrale taal-
gebruik. De dokter werd niet langer gezien als helper in nood, maar als representant
van het bolwerk der witte jassen - een voertuig bij uitstek van disciplinering en nor-
malisering. Sociale orde en cohesie op medisch gebied werden opeens geherdefini-
eerd in termen van macht en conflict. De theorie won snel aan populariteit; vooral
ook in het publieke discours, waar ze de toon zette voor het streven naar autonomie
en zelfbeschikkingsrecht van patiénten.

Een hedendaagse variant van deze medicaliseringsthese is de zogenaamde ‘gene-
ticaliseringsthese’: de genetica en haar bijbehorende testprakeijken zouden, geriche
als zij zijn op het achterhalen van ons biologisch-genetische lot, onze vrijheid en
onze autonomie bedreigen. Nu gaat het dus niet om een maatschappelijke mache,
maar om nieuwe kennis en nieuwe technicken die onze vrije wil zouden bedreigen. Het
resultaat is zo mogelijk nog somberder: macht kun je nog bestrijden, wie tegen zijn
eigen biologische lot ingaat is niet helemaal goed snik.

Overigens, deze pessimistische variant van de geneticaliseringsthese kent ook een
optimistische tegenpool. Daarin wordt genetica juist beschouwd als het middel by
uitstek ter realisering van de ultieme gezondheidsutopie. Kennis van de werking van
het biologisch lot geeft ons immers tevens de instrumenten om dat lot te ontlopen -
door middel van verandering van leef- en eetgewoonten, door medicatie, of wellicht
zelfs genetische manipulatie. Beide varianten vooronderstellen een genetisch essenti-
alisme - het idee dat ons lot in de genen ligt. In het ene geval moet je dat lot onder-
gaan, in het andere kun je het juist ter hand nemen. Maar in beide redeneringen zijn
het de genen die het 'm doen. Beide varianten neigen ook sterk naar technologisch
determinisme: genetische kennis en technieken worden beschouwd als een black box
die zich kant-en-klaar aan ons voordoet en niet geopend hoeft te worden om haar
maatschappelijke effect te doorgronden. Dat effect, negatief danwel positief, staat
kennelijk bij voorbaat vast.

Het is deze hermetische opvatting van (medische) wetenschap en technologie die
door de auteurs van beide hier te bespreken boeken met verve bestreden wordt -
zowel de pessimistische als de optimistische variant ervan. Niet door een filosofische
discussie aan te gaan over het feilen van essentialisme en determinisme, maar door
daadwerkelijk die zwarte doos te openen; dat wil zeggen, door nauwkeurig empi-
risch onderzoek te doen naar de ontwikkeling van de genetica - een ontwikkeling,
zo blijkt dan, die niet alleen een wetenschappelijke en technische aangelegenheid is,
maar ook een sociale en politieke. De wording van genetische kennis en technieken
gaat tegelijk op met het ontstaan van bepaalde medische (test)prakejken - inclusief
de daarbijbehorende sociale relaties, distributie van verantwoordelijkheden, nieuwe
rol- en verwachtingspatronen en nieuwe afhankelijkheidsrelaties. En dat ontwikke-
lingsproces, zo blijkt bovendien, is niet rechtlijnig - linea recta richting de utopie of
de dystopie. Integendeel, het blijkt een proces van tasten, zoeken en uitproberen;
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een proces vol met onzekerheden en niet zelden ook onbedoelde gevolgen en para-
doxale uitkomsten.

Genetisch lot en eigen verantwoordelijkheid

Neem bijvoorbeeld de ontwikkelingen op het gebied van genetisch testen voor hart-
en vaatziekten, waarover Klasien Horstman schrijft in haar bijdrage aan de NWO-
bundel.

Vroeger, heel vroeger, werden hart- en vaatziekten gezien als een biologisch lot -
onvermijdelijk onderdeel van een natuurlijk verouderingsproces. Later, in de tweede
helft van de twintigste eeuw, met de introductie van de voorspellende geneeskunde
(NB: niet de genetisch-individuele, maar de epidemiologisch-statistische variant
daarvan), werden hart- en vaatziekten steeds meer een kwestie van leefstjl: slecht
eten, roken en weinig beweging verhoogt je risico. Dat gaat gepaard met een nieuwe
distributie van verantwoordelijkheden: van de natuur (dat biologisch lot) naar de
overheid, die geacht wordt een actieve gezondheidspolitick te voeren, en naar de
individuele patiént, die, waar dat maar even kan, gezondheidsrisico’s zo veel moge-
lijk dient te vermijden.

Thans, met de introductie van de genetische variant van de voorspellende
geneeskunde, kan op basis van genetische afwijkingen de kans op het krijgen van
hart- en vaatziekten veel individueler vastgesteld worden - althans voor bepaalde
varianten van hart- en vaatziekte. Daarmee, zo zou men kunnen denken, 1s het bio-
logisch lot weer terug: je kunt er niks aan doen, want het zit in je genen ingebakken.
Genetisch essentialisme bevrijdt ons weer van individuele verantwoordelijkheid,
schuld en boete.

Echter, zo blijkt uit Horstmans reconstructie van de rol van genetica in de dia-
gnose en therapie van hart- en vaatziekeen, zo simpel ligt het niet. Allereerst blijke
die tegenstelling tussen genen en leefstijl, net als het aloude nature versus nurture, zelf
een omstreden constructie ~ resultaat van niet alleen wetenschappelijk, maar ook
normatief betwistbaar mensenwerk. Bovendien, ook als een verhoogd risico gene-
tisch aangetoond is, kan er op leefstijlniveau nog veel voorkémen worden. Beter zelfs
dan voorheen, nu je de specifieke oorzaken voor een verhoogd risico beter kent. Het
hele idee van functional foods bijvoorbeeld is daarop gebaseerd. Tot slot, en wat mij
betreft het meest verrassend, blijkt de introductie van de genetisch voorspellende
geneeskunde die nadruk op leefstijlkwesties juist te versterken: als je geen genetisch
bepaald verhoogd risico hebt, dan is dat een argument te meer om op je leefstijl te
letten. Zo niet, dan geldt het bekende adagium: eigen schuld, dikke bult. Anders
gezegd: met de introductie van genetisch testen op hart- en vaatziekten worden risi-
codragers weliswaar tot op zekere hoogte ‘vrijgesproken’, maar risicozoekers des te har-
der aangesproken. De keerzijde van genetisch essentialisme is dat je voor niet-gene-
tisch veroorzaakte aandoeningen meer en meer zelf verantwoordelijk wordt gesteld.

Ook in het verzekeringswezen gaat de opkomst van genetische kennis en tech-
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nieken gepaard met zulke paradoxen, dubbele bodems en onbedoelde gevolgen. Dat
blijke uit de bijzonder informatieve bijdrage van Ine van Hoyweghen, gebaseerd op
haar proefschrift Making risks - een etnografische studie naar de alledaagse praktijk
van twee Belgische verzekeringsmaatschappijen. De mogelijke toepassing van gene-
tische testen voor de toelating tot en de bepaling van de premiehoogte voor verzeke-
ringen geeft al snel aanleiding tot allerlei doemscenario’s. Dragers van genetisch
bepaalde risico’s zouden wel eens onverzekerbaar kunnen raken. Immers, welke ver-
zekeraar durft dat verhoogde risico nog aan? Of de premie voor zulke ‘brandende
huizen’ wordt onbetaalbaar hoog opgeschroefd. Het effect is hetzelfde: er ontstaat
een niet-verzekerde ‘genetische onderklasse’. Maar ook het omgekeerde zou kunnen
gebeuren: niet de verzekeraar, maar de cliént weet van zijn biologische lot, verzwijgt
dat en sluit nog snel een hoge levensverzekering af. Of, weer een andere mogelijk-
heid: de cliént weet dat "ie een laag genetisch risicoprofiel heeft en tracht daarmee
een lagere premie af te dingen. Zulke vormen van zelfselectie zijn trouwens ook voor
de verzekeraar reden om huiverig te zijn voor de introductie van genetische scree-
ning.

Om zulke doemscenario’s te vermijden kan de overheid ingrijpen door regels te
stellen aan medische keuringen. Zo is in Belgi€ een wettelijk verbod ingesteld op het
gebruik van genetische data voor de toelating tot en de bepaling van de premiechoog-
te voor levensverzekeringen. Dat is een moot streven. Immers, het beschermt bur-
gers tegen ongelijke behandeling op grond van iets waar men niks aan kan doen -
dat biologisch lot zoals in de genen ingeschreven. Genetische discriminatie wordt zo
onmogelijk gemaakt. Maar wat blijke? In de feitelijke praktijk werke die maatregel
soms heel anders uit. Van Hoyweghen noemt het voorbeeld van twee personen met
hetzelfde risico vroegtijdig te sterven aan darmkanker, bij de één vastgesteld op basis
van een genetische afwijking, bij de ander op basis van niet-genetische medische
routinetesten. Omdat de informatie omtrent de eerste cliént wettelijk geen rol mag
spelen bij de toelating tot de verzekering, krijgt deze een lagere premie opgelegd
dan de tweede cliént. Een wet, gericht op het voorkomen van genetische discrimina-
tie, resulteert paradoxaal genoeg in nieuwe vormen van ongelijkheid.

Bovendien blijkt die wet het genetisch essentialisme juist te versterken: wat in de
genen ligt opgesloten valt buiten het bereik van ieders individuele verantwoorde-
lijkheid. Dat is een kwestie van domme pech of geluk. Het solidariteitsbeginsel is
hier het enige moreel juiste antwoord. Genetische risicodragers (people at risk) mogen
niet worden uitgesloten of hoger worden aangeslagen wat betreft te betalen premies.
Daar zorgt de betreffende wet voor. Maar dat heeft er omgekeerd toe geleid dat risi-
cozoekers (risky people) des te harder achter de broek worden gezeten in de vorm van
hogere premies, die ze eventueel weer verlaagd kunnen krijgen als ze hun risicovolle
gedrag opgeven. Zij die zich geen goede burgers tonen door bewust risico’s aan te
gaan, moeten de financiéle gevolgen van dat slechte gedrag maar zelf dragen. En zjj
die zich keurig aan de regels houden en niet uit de gezondheidsban springen krijgen
daarvoor een financiéle beloning. Juist de genetica, zo concludeert Van Hoyweghen,

SHIgYVH

uauad ap ueA a1}|0(

73

Krisis 2005 | 3
Review


http://eto.ografi.sche

74

Krisis 2005 | 3
Review

versterkt gek genoeg de tendens dat de medische keuring op gezondheid meer en
meer het karakeer krijgt van een morele keuring op goed gedrag.

Kortom, ook hier, in de context van levensverzekeringen, waar het er aanvanke-
lijk op leek dat de opkomst van de genetica het biologisch lot weer meer op de voor-
grond zou stellen, blijkt het eindresultaat precies omgekeerd: de leefstijlcomponent
wordt extra zwaar aangerekend. Nog meer nadruk op een gezonde levensstijl en nog
meer eigen verantwoordelijkheid. Bovendien wordt die verantwoordelijkheid, als
gevolg van het unieke, individuele karakter van genetische informatie, ook steeds
meer gelegd op het niveau van het individu zelf. Het gaat om diens eigen verant-
woordelijkheid voor een gezonde leefstijl, niet meer zozeer om een collectieve ver-
antwoordelijkheid van de overheid voor een goede gezondheidspolitiek. De klassie-
ke solidariteitsgedachte, die ten grondslag lag aan genoemde Belgische wet, dreigt
zo, door de onbedoelde gevolgen van diezelfde wet, toch weer ondergesneeuwd te
raken.

Risicobepaling, de determinatie van oorzaken en de distributie van verantwoor-
delijkheden blijken dus naadloos met elkaar verweven en soms nogal onverwachte
wendingen te nemen. Van Hoyweghen geeft daar fraaie staaltjes van. Stel bijvoor-
beeld dat sommige rokers en drinkers een genetische aanleg blijken te hebben voor
hun verslaving ~ bepaald niet ondenkbaar op basis van de huidige stand van onder-
zoek. Daarmee worden ze van risicozoekers opeens risicodragers. Betekent dat ook
dat leefstijl weer minder belangrijk wordt in de toekenning van verzekeringen en in
de berekening van de premichoogte? Allerminst, aldus Van Hoyweghen: rokers en
drinkers die zich niet kunnen beroepen op genetische aanleg krijgen dan nog ster-
ker het eigen-schuld-dikke-bultverwijt naar hun hoofd geslingerd. Een nog verdere
versterking dus van de eigen, individuele verantwoordelijkheid.

Onbedoelde effecten

Juist vanwege die onbedoelde effecten en onverwachte wendingen zal het publicke
debat over zulke kwesties ook nog wel even voortduren. Een en ander laat zich niet
eenvoudig bij wet even regelen, zo blijkt uit de studie van Van Hoyweghen. Nieuwe
ideeén en nieuwe praktijken, met nieuwe mengvormen van solidariteit en eigen ver-
antwoordelijkheid, doemen hier steeds weer op. In de VS, bijvoorbeeld, wordt
serieus overwogen om vrouwen die regelmatig het slachtoffer zijn van huiselijk
geweld, en daarom een verhoogde risicofactor zijn voor de levensverzekeraar, welis-
waar voor het standaardtarief te verzekeren (zij kunnen daar immers zelf niks aan
doen; hier past solidariteit), maar het verhoogde risico en de daarvoor vereiste hogere
premie wel degelijk te verhalen - op de dader namelijk, die er immers wel verant-
woordelijk voor kan worden gehouden. Nog één stap verder en verzekeringsklanten
met obesitas - naast roken en drinken in toenemende mate een risicoverhogende
factor ~ krijgen straks ook een normale premie aangeboden, terwijl de extra premie
voor het verhoogde risico wordt afgerekend met McDonald’s.



Ruth Benschop en Gerard de Vries, en ook Rein Vos komen in hun bijdragen
over genetisch testen in het kader van arbeidsverhoudingen tot vergelijkbare conclu-
sies: de twee klassieke mechanismen ter regulering van medische (keurings)prakeij-
ken, namelijk wettelijke regulering via de overheid (het zgn. beschermingsparadigma,
vanwege de daarin opgenomen solidariteitsgedachte vooral bepleit door sociaal-
democraten) en het zelfbeschikkingsrecht van de patiént (het autonomieparadigma, een
typisch liberaal beleidsinstrument], voldoen niet (meer) in deze nieuwe context van
individualisering én genetisering. Het eerste paradigma genereert kennelijk maar al
te vaak zijn eigen tegendeel: nieuwe ongelijkheden en tanende solidariteit; het twee-
de laat de institutionele en normatieve problemen die gepaard gaan met de opmars
van de op genetica gebaseerde voorspellende geneeskunde links - of rechts, zo men
wil - liggen: de patiént zoekt het zelf maar uit. En zo belemmeren beide paradig-
ma’s, ieder op hun eigen wijze, dat publieke debat en daarbijbehorende maatschap-
pelijke leerprocessen — leerprocessen die onmisbaar zijn in situaties waarin nog
zoveel onzeker is, waarin zich nog zoveel onbedoelde en onvoorziene gevolgen voor-
doen en waarin nog zoveel paradoxen de ronde doen.

De ongekende samenleving

Inhoud en werkwijze van Genetica van laboratorium naar samenleving, zo mag inmiddels
duidelijk zijn, laten zich kenmerken met twee door de betrokken auteurs zelf
gehanteerde noties: de ongekende samenleving en de co-evolutie van wetenschap, techno-
logie en samenleving. De eerste komt van de politicoloog Van Gunsteren, die daar-
mee afscheid neemt van de planbaarheid en maakbaarheid van beleid - of dat nu
rigoureuze blauwdrukken of meer bescheiden vormen van piecemeal engineering
betreft. In beide gevallen moet je weten waar je naartoe wilt, welke wegen daartoe
leiden en welke middelen je moet inzetten om er ook te komen. En precies dat is de
goden verzoeken in een steeds complexer wordende wereld, die aan permanente ver-
andering onderhevig is, inherent onzeker en derhalve ongekend. Wie daaraan voor-
bijgaat en het politieke beleidsproces nog steeds schoeit op het klassieke doel-
middelschema houdt zichzelf voor de gek; of sterker nog: die doet alsof men alles
onder controle heeft en moffelt daarmee juist nieuwe, nog ongekende vragen, pro-
blemen en mogelijke oplossingen bij voorbaat onder het tapijt. Vandaar dat pleidooi
voor publieke leerprocessen - dat klinkt politiek weinig heldhaftig, maar doet wel
recht aan die ongekendheid.

Onderdeel van die ongekende samenleving is de techniek. Ook die is niet gege-
ven, maar krijgt pas inhoud en betekenis door het gebruik ervan in en met sociale
praktijken. Wetenschap en technicek zijn net zo ongekend als de samenleving waarin
zij gestalte krijgen. En hun onzekerheid wordt gereduceerd in het vele werk dat ver-
richt moet worden om die genetische testpraktijken tot stand te brengen en te stabi-
liseren — praktijken die tegelijkertijd een wetenschappelijk-technologische kennis-
praktijk zijn, alsook een moreel en politiek geladen sociale praktijk, zo blijkt bijvoor-
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beeld uit de bijdrage van Myra van Zwieten. Zij laat zien dat een prenatale diagnosti-
sche test niet een simpele uitslag kent, maar dat aan het vaststellen van zo'n uitslag
heel veel werk ten grondslag ligt waarin tal van beslissingen zijn genomen, zowel
van cognitieve als van normatieve aard. Wetenschap, technologie en sociale relaties -
inclusief machts- en verantwoordelijkheidsverdelingen ~ ontwikkelen zich in één en
hetzelfde proces, waarvan de uitkomst ten principale ongekend is. Dat is de strek-
king van die tweede notie: co-evolutie. In deze studie wordt de aandacht dus niet -
zoals gebruikelijk in de sociologie ~ exclusief gericht op intersubjectieve mens-
mensrelaties, maar vooral ook op mens-techniekrelaties. Niet sociale relaties vormen
het object van onderzoek, maar sociotechnische relaties, om nog een term uit het
wetenschaps- en techniekonderzoek te noemen - de traditie waar De Vries en
Horstman c.s. vooral uit putten.

Welke consequenties heeft een en ander ~ die noties van de ongekende samenle-
ving en van co-evolutie - voor dat centrale NWO-thema, sociale cohesie; en in het
bijzonder voor de operationalisering die daar destijds aan is gegeven - die van
Hirschmans theorie van exit, voice en loyalty? Die theorie vooronderstelt nogal wat. Te
veel zelfs, in het licht van die ongekende samenleving. Hirschmans theorie gaat uit
van bestaande instituties, met eenduidige doelen en heldere kwaliteitscriteria ter
beoordeling van de mate waarin die doelen gehaald worden. Tevens veronderstelt zij
rationele individuele actoren, die weten wat ze willen, wat hun belangen en loya-
liteiten zijn, om op grond daarvan afwegingen te maken over exit en voice. Maar in de
ongekende samenleving is nu juist geen van die zaken zeker. Instituties verschutven,
doelen worden geherformuleerd en de kwaliteitscriteria transformeren al doende
mee. En betrokken actoren weten nu net even niet meer wie ze zijn en wat ze willen.
Ook hun doelen, hun belangen, hun zelfbeelden zijn in die nieuwe-praktijken-in-
wording in het geding. Daarom ook werkt recht-toe-recht-aan regelgeving (het
beschermingsparadigma) of wegvluchten achter de vrije keuze van de patiént (het
autonomieparadigma) niet. Deze bestuurskaders veronderstellen juist wat niet aan-
wezig is: zekere kennis, effectieve technicken, heldere doelen en zelfbewuste actoren
- stabiele condities dus van cognitieve, sociaal-institutionele en normatieve aard
waarin heldere ja/nee keuzes gemaakt kunnen worden. Aan die condities kan in de
ongekende samenleving nu juist niet voldaan worden.

Leren door te experimenteren

Dus: exit Hirschman? Nee, zeggen De Vries en Horstman in de uitleiding van hun
boek. Die ongekende samenleving vraagt om publieke leerprocessen, en Hirschmans
driedeling zou juist goed gebruikt kunnen worden om daar vorm aan te geven ~
beter dan in het traditionele beleid van piecemeal engineering. Dat beleid is te veel
gericht op de exit-optie, ten koste van de voice-optie, aldus De Vries en Horstman. En
exit is een slechte leerstrategie; men verneemt immers alleen ddt iemand een institu-
tie verlaat, niet waarom. De voice-optie zou het in dit opzicht veel beter doen. Maar is



dat eigenlijk wel zo? Hoe groot is het leereffect van voice? En: wat doet dan het speci-
fieke van die technick ertoe - dat idee van sociotechnische in plaats van sociaal-inter
subjectieve relaties? Hier hadden De Vries en Horstman wat mij betreft hun tweede
hoofdpunt - die notie van co-evolutie - wel wat serieuzer mogen nemen.

Eerst over exit. Niet alleen kapitaliseert piecemeal engineering op de exit-strategie ten
koste van de voice-optie, namelijk door langetermijntrajecten op te splitsen in kleine
stapjes, waar steeds een ja/nee beslissing over wordt genomen, het lijkt me sowieso
de vraag of in een door en door technologische cultuur als de onze die exit-optie wel
zo reéel is. Technologische artefacten en de sociotechnische netwerken waarin ze
functioneren zijn in hoge mate unumgehbar, zoals dat in het Duits zo mooi heet. Uit
cen gereformeerde kerk kan ik me nog wel terugtrekken - niet zonder psychische,
emotionele en sociale moeite, maar toch. Maar wie zijn wij zonder (mobiele) tele-
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foon? In een mediademocratie ben je geen volwaardig burger meer zonder televisie,
want dan snap je die democratie juist niet. Wie geen computer kan bedienen is een
nieuwe analfabeet - een digibeet. Zonder bank- of giropas geen volwaardig consu-
ment. Zonder auto, spoor of vliegtuig geen modern wereldburger. En ga zo maar
door. Vrije keuze voor een radicale exit-optie is hier niet aan de orde. Sterker nog:
vrije keuze, autonomie en zelfbeschikkingsrecht lijken in zulke situaties eerder, ove-

rigens hardnekkige, humanistische illusies dan vruchtbare instrumenten voor analy
se en beleid. Zij miskennen de sociotechnische gevangenheid van het individu.

Terzijde: deze nogal sombere conclusie kan men trouwens ook een wat vrolijker
wending geven. Als er geen exit-opties zijn, dan valt het met dat veronderstelde
gebrek aan sociale cohesie, één van de uitgangspunten van dat NWO-programma,
ook wel mee. Mensen zijn juist zeer met elkaar verbonden - wellicht niet via gedeel-
de waarden en normen, dan toch wel via zich ras vermenigvuldigende technieken,
technische systemen en artefacten. Denk aan onze dijken die zowel de atheist, de
christelijk-gereformeerde als de moslim tegen verdrinking beschermen. Of aan het
spoorwegennet, zonder welk geen (inter)nationale publicke ruimte denkbaar is. Of
aan de gas- en elektriciteitsvoorzieningen; als die uitvallen is het met de sociale
cohesie wel heel snel gedaan. Dat wat de geindividualiseerde en multiculturele
samenleving aan sociale verbanden verloren heeft, wordt ruimschoots gecompen-
seerd door steeds weer nieuwe vormen van cohesie - nu via de bindkracht der din-
gen, aldus sociologe en wetenschapsonderzoekster Karin Knorr-Cetina, die spreekt
van een object- in plaats van een subjectgecentreerde socialiteit.

Als exit een illusie is, hoe zit het in een hoogtechnologische cultuur dan met de 77
mogelijkheid tot voice? Moeten we daar al onze kaarten op zetten, zoals De Vries en
Horstman lijken te doen met hun nadruk op publick debat en maatschappelijke
leerprocessen? Dat lijkt me te snel geconcludeerd. Vooral als die voice-optie ingevuld Krisis 2005 | 3
wordt met meer participatie en inspraak - dat wil zeggen, langs lijnen van de delibe- Review
ratieve democratie. Dat miskent weer het belang van die techniek, die technologi-
sche artefacten en systemen. Die delibereren niet over mogelijke werelden, die maken
nieuwe werelden. Bovendien miskent deze invulling van de voice-optie het probleem
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van de ongelijkheid tussen leken en experts. Professionalisering en expertisevorming
zijn noodzakelijke voorwaarden voor hoogwaardige, op specialistische wetenschap-
pelijke kennis gebaseerde technologische ontwikkelingen. Maar dat impliceert tege-
lijk een hoog uitsluitingsgehalte, of, minder negatief uitgedrukt, een gigantisch
insluitingsprobleem. Ergo: als we in een technologische context gokken op de voice-
optie, moet ook de aard en inhoud daarvan in de revisie. Bijvoorbeeld - en dan sluit
ik me weer aan bij De Vries en Horstman; en ook Van Hoyweghen speelt in haar
proefschrift met die gedachte ~ door voice niet alleen op te vatten als inspraak, maar
ook als experiment: het experimenteren met verschillende technologieén en hun bij-
behorende sociale en normatieve relaties. Daarin gaat het niet alleen om de selectie (en
regulering) van bestaande werelden op basis van kennis, effectiviteit of een ander
normatief uitgangspunt, maar vooral ook om de variatie van mogelijke werelden: wat
komt er zoal op de selectieagenda? Voice - democratie, zo men wil - is dan niet alleen
het horen en uiten van meningen, opinies en standpunten, uiteindelijk gericht op
consensus, maar vooral ook het creéren van nieuwe praktijken, het experimenteren
met nieuwe sociotechnische netwerken gericht op het instandhouden van pluraliteit
- een noodzakelijke voorwaarde voor leerprocessen.

Een glimp van een voorbeeld daarvan, meer ook niet helaas, geeft Marianne
Boenink in haar bijdrage over genetische diagnostiek voor erfelijke borstkanker als
ze ervoor pleit genetische testen op borstkanker niet aan te vangen bij gezonde vrou-
wen, maar bij zieke vrouwen. Zo'n simpele omkering blijkt ingrijpende gevolgen te
hebben voor de betreffende handelingspraktijk - zowel in termen van de verdeling
van verantwoordelijkheden daarbinnen (de aanbieder van de test kan zich niet meer
moreel verschuilen achter de vraag ernaar, maar moet zelf meedenken over de mate
van verspreiding ervan) als voor de acceptatiegraad van de test en de loyaliteit aan de
betreffende praktijk (zieke viouwen kunnen bijvoorbeeld veel gemakkelijker de
noodzakelijke medewerking van familieleden krijgen dan gezonde vrouwen). Ik had
graag meer van dit soort, al dan niet gefingeerde voorbeelden willen lezen - voor-
beelden die aangeven hoe met een beetje goede wil ons lot toch iets dragelijker kan
worden. Niet door dat lot te ontkennen (de afgesloten exit), of door het verheffen van
onze stem (de vaak nogal ijle woorden van voice), maar door te experimenteren met

onbekende praktijken.



