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VAN ELKE 6 KINDEREN
KUNNEN ER
2 NAAR SCHOOL

LATEN WE ER 3 VAN MAKEN

Miljoenen kinderen kunnen niet naar school. Omdat hun ouders geen geld hebben,
zwerven ze op straat of werken ze op het land. En omdat ze niet naar school kunnen, zullen
ook hun kinderen kansarm zijn. Help mee die cirkel te doorbreken en steun het 'Laat ze
Leren'-programma. Voor 'n tientje per maand geeft u kinderen kans op een zelfstandige
toekomst. Terre des Hommes helpt kinderen verder. Alsti dat wilt.

Bel voor inlichtingen 070-3637940 of stort uw eerste tientje op giro 252525 ten name

van Terre des Hommes te Den Haag, onder vermelding van 'nieuwe donateur Laatze Leren'.

TERRE DES HOM MES HELPT KINDEREN  VERDER
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DE VERBETERING VAN DE MENS

ORGAANMAFFIA MAAKT
JACHT OP KINDEREN EN
GEHANDICAPTEN

ZWARTE MOEDER IN
ITALIE KRIJGT BLANKE BABY

BRITTEN WILLEN EXPERIMENT MET
EICELLEN VAN GEABORTEERDE
FOETUSSEN

MENSELIJKE EMBRYO'S
GEKLONEERD  IN VS

Deze krantekoppen zijn niet fictief,
ze komen uit ons eigen jaar 1994.
Soms, alsje zo'n bericht leest, lijkt
het of je ontwaakt uit een droom. Je
dacht in het heden te leven, maar het
is de toekomst al. Ergebeuren dingen
waar je niet op voorbereid was, din-
gen die je je nog niet kunt voorstel-
len.
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Laura Davies, vijf jaar oud, stierf vorig
jaar na transplantatie van nieuwe inge-
wanden en een nieuwe lever, een miltver-
wijdering, een nieuwe maag, een tweede
nieuwe darm en lever, een nieuwe al-
vleesklier en twee nieuwe nieren.

De operaties werden betaald door Britse
krantelezers en koning Fahd van Saudi-
Arabié. Artsen verklaarden dat Laura niet
vergeefs stietf en dat van haar trieste ge-
val veel is geleerd. Haar moeder pareerde
kritiek op de gang van zaken: 'Hoe kun-
nen we haar die kans afpakken? Dat zou
moord zijn. Zij geeft niet op. Waarom
zouden wij dan opgeven?'

'Dat zou moord zijn'... er is iets aan de
hand. Sommigen noemen dit medisch
handelen een marteling tot de dood erop
volgt, terwijl andere respectabele en wel-
denkende mensen de gang van zaken ver-
dedigen in naam van vooruitgang en hulp.

In oktober 1992 kreeg een Duitse vrouw
een ongeluk. Ze stierf. Althans, haar her-
senen stierven - de circulatie en beade-
ming werden in stand gehouden met het
00g op een mogelijk gebruik van haar or-
ganen. Haar ouders echter gaven daartoe
geen toestemming, want hun dochter, zo
deelden ze mee, was drie maanden zwan-
ger. De chirurgische staf besloot haar te
blijven beademen en de circulatie op gang
te houden om het kind nog een paar
maanden te laten groeien en ter wereld te
brengen. Helaas, of gelukkig, stierf ook
de foetus na een tijdje: een spontane abor-
tus, verklaarden de artsen.

Er ontstond een fel debat tussen voor- en
tegenstanders: 'red een kind' versus 'de-
gradatie van de vrouw tot broedstoof.
Ook werd opnieuw duidelijk hoe discuta-
bel de doodsdefinitie is - zeker in onze
beleving. Het begrip hersendood spoort
nauwkeurig met de behoefte aan trans-
plantatieorganen, maar het is een schok te
beseffen dat een hersendode voldoende
leeft om een spontane abortus te hebben.
Voor de chirurgen was die mevrouw
dood, maar evenzogoed waren de medi-
sche adviseurs van de Betriebskranken-
kasse bereid om de zwangerschapskosten
van de dode te blijven vergoeden.

In de Verenigde Staten kan de definitie
van 'dood’ per staat zo verschillen, dat je,
eenmaal dood, weer eenvoudig juridisch
tot leven kunt komen door transport van
je lichaam dan wel stoffelijke resten over
een staatsgrens.

Onze houding tegenover het medisch-
technologisch geknutsel aan de mens is
ambivalent.. Maar wat graag zouden de
meesten van ons een nier van die Duitse
ontvangen, als het nodig was. We zijn blij
met een bril, een prothese en een pacema-
ker en niemand noemt ons een cyborg (Uit
cybernetics, de wetenschap van besturings-
systemen, en organs) vanwege een ge-
hoorapparaat.. Het verhaal van een spas-
tisch meisje dat na zeventien jaar voor het
eerst een geleende stem gebruikt via een
spraakcomputer, ontroert. De stapsgewij-
ze plastische chirurgie van de jongen met
een hazelip vinden we een bewonderens-
waardige onderneming die zeker veel leed
wegneemt.. Maar de aangezichtsprothese




die dezelfde chirurg laat maken voor een
man zonder kaken vinden we griezelig.
Ja, maar. Of nee, maar toch.

Twijfel over de neonatologen die een veel
te vroeg geboren kind eerst in leven hou-
den, om op een rustiger moment de keuze
te kunnen maken tussen behandelen of la-
ten sterven. Huiveringen bij de geslaagde
bevruchting van eicellen die uit een vrou-
welijke foetus gehaald zijn.

Technologie ja, maar we willen vragen
stellen.

Kunnen we te ver gaan met de reparatie
van mensen? Is repareren wellicht de
standaard-oplossing maar ook pseudo-
oplossing voor de problemen van ziekte
en dood? Of zijn dat eigenlijk geen pro-
blemen en moeten we iets doen aan het
onvermogen van onze hedonistische
cultuur om op een zinnige manier met
ellende om te gaan?

Mogen we grenzen stellen aan de over-
levingswensen en de vooruitgang bekri-
tiseren?

Aan de andere kant, wat is erop tegen
om leed te voorkomen? Een erfelijke af-
wijking is toch eigenlijk niet meer no-
dig? Het leven als mongooltje kan toch
worden voorkomen? Het leed van een
kind met een hoog open ruggetje hoeft
toch niet? En het leed van een meisje in
een land waar meisjes het heel moeilijk
hebben, is toch door de mogelijkheden
van embryo selectie en selectieve vrucht-
afdrijving niet nodig?

Er zijn bedenkingen mogelijk tegen de

gangbare levensbeschouwing van de ge-
neeskunde. Het mensbeeld dat opduikt uit
de geneeskundige praktijk is uitermate
mechanistisch. Veel artsen bezitten zorg-
vuldig opgelapte klassieke auto's en soms
lijkt het erop, dat ze ook hun patiént zo
bezien. (Dat wil dus nog niet zeggen, dat
een dergelijke visie liefdeloos is.) De
term 'garagemodel’ voor de hoofdstroom
van het medisch denken is treffend. In es-
sentie komt het erop neer, dat de genees-
kunde (ook al weet ze misschien dat het
niet zo is) de mens beschouwt als een re-
pareerbaar object en ziekte als een storing
van een 'normaal’ of 'natuutlijk’ mecha-
niek - soms te verhelpen, soms provis-
orisch te repareren om nog mee naar huis
te kunnen komen.

Is dit al een tamelijk heldhaftige stelling-
name tegen de sterfelijkheid en onvol-
maaktheid van het leven, steeds meer rijst
een nieuwe, nog vermeteler visie op uit
de praktijken van de geneeskunde: een vi-
sie die niet alleen verzet biedt tegen de
nare kanten van de menselijke conditie,
maar ervan uitgaat dat de biologische

_

aard van de mens voor verbetering vat-
baar is. Dit is niet het denkmodel van de
garagemonteur, maar van de auto-ontwer-
per. Om het lijden uit te bannen wordt er
niet voor teruggeschrokken ontwerpfou-
ten te verbeteren. De up-dating van de
mens: homo sapiens 6.0.

Al voor de geboorte worden kinderen ge-
opereerd. Als foetus, desnoods als em-
bryo, desnoods als bevruchte eicel, de-
snoods als zaad- of eicel. We zoeken naar

Boris Karlof! als het monster in defilm Franken-
stein uit 1931, regie [ames Whale.
Foto Magna Books, London.

mogelijkheden om onze genen te pecfec-
tioneren. We kweken dieren met een paar
menselijke eigenschappen zodat ze ons
organen kunnen leveren die we niet afsto-
ten.

Er is een tweede schepping gaande. En de
dokter zag dat het goed was. -

We halen de toekomst in. De vragen die
we stellen komen tot nu toe vooral aan de
orde in de science fiction. In die heetlijke
nieuwe wereld ziet een personage het zelf
bevallen als een ongewenste keuze en
gruwt van het idee om ‘als een koe' Kinde-
ren te baren - de aankondiging van die
diepe wens tot verbetering van de schep-
ping. In die literatuur zien we de sociolo-
gische fantasie, de vragen over de aard
van de mens en de kritisch blijvende fas-
cinatie met techniek die we missen in de
vakpers. Daar ervoeren we als lezers al

eerder de mengeling van bewondering,
afschuw en verbazing, die we nu voelen
bij de berichten uit de huidige gezond-
heidszarg.

TGP treedt in dit themanummer buiten
zijn oevers. Er is aandacht voor de scien-
ce fiction en we plaatsen ook enkele ver-
halen. We maken een brutale vergelijking
met de creatie van dokter, pardon doctor,
Frankenstein. En we laten naast de slech-
te ook de goede kanten van zijn inspan-
ningen zien.

De themaredactie:

Hans Tenwalde

Loek Stokx,

Saskia van der Lyke

Thea Dukkers van Emden
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OPGESCHOVEN LICHAAM

Marian Meulepas

Putjes in mijn benen. Kijk, het worden er meer als ik mijn spieren span. Mis-
schien heb ik ze al jaren, maar ze zijn me nooit opgevallen. Gespierd zijn ze
wel, mijn benen. Vanhet tennissen. Op mijn heupen zit te veel vet. Envan mijn
buik zou ook wel wat af mogen. Vroeger had ik een platte buik. Na twee zwan-
gerschappen zijn de spieren en de huid nooit meer helemaal strak geworden.
Toen ik beviel, was er geen sprake van buikspieroefeningen. Integendeel. Op
bed liggen met een sluitlaken om. Na tien dagen was mijn buik een slappe pud-

ding geworden.

Lang geleden dat ik me zo stond te bestu-
deren voor de spiegel. Ik herinner me een
keer in de slaapkamer van mijn ouders.
Mijn moeder zei altijd dat jezelf bekijken,
of nog erger, bevoelen, het slechte in je
boven bracht. Toch had ze in haar slaap-
kamer een enorme spiegel, ingebouwd in
de deur van de Kleerkast. De kast stond
tegenover het bed. Het was onmogelijk
om uit bed overeind te komen zonder je-
zelf te zien. Een zelfgekozen bepraoeving.
Elke morgen moest ze het hoofd afwen-
den of de ogen sluiten. Nederiger kun je
een dag haast niet beginnen. Voor ons
kinderen was de slaapkamer verboden ter-
rein, al weet ik niet of dat alleen vanwege
de spiegel was. Maar die ene keer heb ik
het verbod overtreden. Ik moest mezelf
gewoon in de spiegel zien. Ik voelde een
jeuk op mijn ribben en een drang van iets
dat naar buiten wilde. 1k kreeg borsten.

Ik heb stevige borsten. Als ik vooraver
buig, houden ze hun vorm. Ze kennen
mijn eigen handen en die van Paul. Geen
andere man heeft ze ooit aangeraakt.. Als
dokter Loos ze vastpakt ben ik onder nar-
cose. Ik zal er niets van merken. En hij
zal niet merken dat ze zich verzetten te-
gen zijn aanraking. Of wel? Hij heeft gro-
te handen. Gretig, maar gevoelloos. Zou
het voor hem uitmaken dat hij mooie bor-
sten onder handen heeft?

Misschien behandelt hij ze met extra re-
spect. Doet hij alle moeite om ze niet te
verminken en geen lelijke littekens achter
te laten.

Ach wat, ik voel nu helemaal geen pijn.
Waarschijnlijk heb ik alles ingebeeld.

5 april 1992 - Vandaag is bij mijn vrouw
een volledige amputatie van de linker-
borst uitgevoerd. Een borstsparende ope-
ratie was niet meer mogelijk. Ook de
lymfeklier in haar oksel is verwijderd.

Moet je de buurman zien Kkijken. Zo keek
hij vroeger nooit naar me. Met zijn 'lekker

4 IGP JULL 1994

weertje' wil hij me gewoon staande hou-
den om met eigen ogen te kunnen zien dat
ik nog maar een halve vrouw ben. Het
maakt me misselijk, ik moet maken dat ik
binnen kom.

Vandaag ga ik niet meer naar buiten. Heb
ik hem eigenlijk iets geantwoord? Mis-
schien heb ik iets gemompeld, het kan me
niet schelen als hij me onbeleefd vindt.
Zijn blik is beslist vervelender dan mijn
zwijgen. Laat hem dat maar begkijpen. 1k
bel Paul en vraag of hij na het werk iets
voor het avondeten meebrengt. Hij zal
diep zuchten en dan even zwijgen. Ik zal
de machteloosheid in zijn stem horen als
hij 'oké" zegt. Hij zal boodschappen doen
zonder kwaad te worden. Want je wordt
niet kwaad op een zielepoot..

‘Ach wat, ik voel nu helemaal
geen pijn. Waarschijnlijk heb ik
alles ingebeeld.’

Als hij thuis komt zal hij zeggen dat het
niet waar is; dat mensen op straat niets
aan me kunnen zien. Hij zegt dat om me
te troosten. En dat doet hij slecht. Zijn
ogen, daakin lees ik dat ik weerzinwek-
kend ben. -

Ik krijg mijn borst terug! Eindelijk, einde-
lijk. 1k ga nieuwe zomerjurken kopen. En
vakantieplannen maken. Hopelijk vindt
Paul het een goed idee om dit jaar geen
bergtochten te maken, maar naar het
strand te gaan. Ik kan weer een bikini dra-
gen.

12 maart 1993 - Een week geleden werd
Els in het ziekenhuis opgenomen voor
een borstreconstructie. Er is weefsel uit
haar buik genomen om een nieuwe borst

te vormen. Gaandeweg deze week werd
ze lustelozer. Ze eet niet meer. Vanmid-
dag hing er een penetrante geur om haar
bed. Niemand schonk daar aandacht aan.
Pas op mijn aandringen haalde een broe-
der het verband van haar buik. De wond
en de navel zijn zwart. Op het toilet
sprong er een hechting los. Er kwam pus
uit. Els heeft hoge koorts en steeds meer
pijn ondanks de pijnstillers.

'Ik probeer terug te keren in de
wereld van de volle agenda'sS.'

Mijn buik zit vol slijmtorren. Pootjes als
naalden hebben ze en tanden scherp als
scheermesjes. Ze vreten zich overal door-
heen. Ze verscheuren mijn vlees en ma-
ken er groene snot van. De blubber moet
naar buiten en daarom zou de dokter er
een drain in plaatsen. Ik dacht daarbij aan
een slang. Maar de rotzooi die ik in me
heb is met geen slang af te voeren. Daar-
om heb ik nu golfplaten in mijn vel. Ze
zitten in mijn buik, in mijn zij tot onder
mijn schouderblad en in mijn liezen.
Schots en scheef steken ze naar buiten. 1k
lijk een vervallen schuurtje dat een storm
niet heeft overleefd. maar al ben ik ver-
pletterd, al bestuur ik mijn lichaam niet
meer, de storm raast door. Alles beweegt
behalve de speldeknopgrote beestjes waar
de kamer vol van is. Blauwen geel zijn
ze, met lange staartjes. Als ik mijn hand
uitsteek, schieten ze weg.

28 maart 1993 - De infectie is gestopt.
Zes keer is er operatief ingegrepen om
ontstekingshaarden weg te halen. De op-
perhuid en het spierweefsel vanaf de na-
vel tot in de onderbuik zijn weggeteerd.
Volgende week ondergaat Els een huid-
transplantatie. Huid van haar linkerbo-
venbeen moet het verdwenen weefsel in
haar buik vervangen. Daarna mag ze met
ontslag om thuis op te knappen. Ze krijgt
hulp van de wijkverpleging en gezins-
zorg.

Deze wijkzuster belt aan. Ze doet dat ex-
pres, dan moet ik uit bed komen om open
te doen. Trees die hier in het begin kwam
was veel aardiger. Die liet me maar pra-




ten. En als ze zelf iets zei, deed ze het
heel zachtjes. Ze was zo onder de indruk
van mijn wonden dat ze twee fotorolletjes
heeft volgeschoten.

Die eerste maand waren mijn buik en
been ook nog een grote wond. Nu komen
de littekens, lelijke paarse bubbels vlees.
Maar dat is voor niemand een reden dat ik
in bed blijft..

ledereen gaat zich nu anders gedragen,
zelfs Paul. De eerste weken dat ik weer
thuis was, werd ik volledig ontzien. Het
bezoek kwam aan mijn bed zitten, net als
in het ziekenhuis. Nu hebben ze het over
‘gezellig beneden komen' en ze verwach-
ten dat ik weer Kkoffie zet. Hoe meer ze
me aansporen, des te minder zin heb ik
om op te staan.

1k probeer terug te keren in de wereld van
de volle agenda's. Daar geldt: hoe drukker
je bent, hoe meer je telt. De mensen die
bij me op bezoek komen, kijken op de
klok en schrikken dat het al zo laat is,
want ze moeten nog zoveel doen. Ik kijk
op de klok en vraag me af hoe ik de uren
kan laten passeren. Dus probeer ik ook
mijn agenda te vullen. Dat lukt maar am-
per. Er zijn niet zoveel dingen waar ik
plezier in heb. Twee keer in de week een
paar uur voor Roel zorgen. Dat is op het
moment het enige waar ik mezelf bij ver-
geet. In het begin moest hij erg aan me
wennen. Hij noemde me niet eens oma.
Wat wil je? Hij was nog geen jaar oud
toen ik ziek werd en mijn aandacht voor
de wereld om me heen verloor.

"Het allerbelangrijkste ont-
breekt: de levenskracht. Ik zal
nooit meer schuddebuiken van

het lachen.'

Mijn buik zwelt alsof er binnenin iets
groeit. Hij is nu zo dik als toen ik hoog-
zwanger was, maar niet strak en rond als
een zwangere buik. Er zitten bobbels op
en rechts stulpt meer uit dan links. Een
zwangere buik zat me niet in de weg. 1k
kon alle bewegingen maken zonder pijn.
Nu voel ik bij de minste beweging van
binnen iets afknellen. 1k ben de hele dag
op zoek naar een houding zonder pijn. In
het ziekenhuis hebben ze me al vijf cors-
etten aangemeten, maar ik barst er keer
op keer uit. Mijn buik is niet meer tegen
te houden.

5 november 1993 - Els is weer geope-
reerd, het huidtransplantaat is verwijderd.

De huid van boven- en onderbuik zijn
naar elkaar toegetrokken. Ter vervanging
van het verdwenen spierweefsel is een
goretex plaat onder de huid aangebracht..

"Ik ben mijn gezondheid
geworden.
De rest laat me onverschillig.’

Paul kwam vandaag thuis met de foto's
van mijn verjaardag in het ziekenhuis. Ik
ben 48 geworden. De ogen zijn leeg, het
gezicht heeft scherpe trekken en de mond
is slap. Het maakt niet uit of ik er alleen
op sta of in een groep, of het binnen of
buiten is. Ik heb er andere foto's bijge-
haald. De verjaardag van mijn zus, drie
jaar geleden. De foto is niet helemaal
scherp, maar toch zie je duidelijk dat de
ogen de wereld inkijken, dat de mond
ontspannen maar krachtig is, dat de wan-
gen zacht zijn. Hier ben ik aan het tennis-
sen: spieren gespannen, ogen op de bal
gericht, in volle concentratie. Maar het
verandert niet wezenlijk iets aan hoe de
ogen kijken of hoe de mond zich vormt.
Zelfs hier, op de receptie van een collega
van Paul. Ik was er met tegenzin en het is
duidelijk dat ik me niet amuseer, maar
toch is er die zelfde uitstraling.

Alle foto's onderscheiden zich op één spe-
ciale manier: voor en na. Op een reclame-
foto heeft na altijd iets extra, iets beters.
Bij mij is het andersom. Het allerbelang-
rijkste ontbreekt:. de levenskracht.. Ik zal
nooit meer schuddebuiken van het lachen,
niet alleen omdat ik er geen spieren meer
voor heb. Het plezier dat heel diep van
binnen opborrelt, vindt bij mij geen oor-
sprong meer. Een deel van mijn ziel is
met mijn buik weggerot..

Omdat ik geen borst van silicone wilde,
heb ik nu een buik van goretex. Het is een
vreemd idee om dezelfde vulling te heb-
ben als mijn bergschoenen. Ik denk trou-
wens niet dat ik die nog ooit kan dragen.
Nu ik geen buikspieren meer heb, merk ik
pas hoe vaak ik ze vroeger gebruikte. Ik
kan alleen nog licht huishoudelijk werk
doen. Paul sjouwt tegenwoardig met de
vuilniszakken en de stofzuiger. En wat ik
het allerliefste deed, in de tuin werken, is
er helemaal niet meer bij; met die plaat in
mijn buik kan ik niet eens bukken. Maar
ik heb weer een platte buik. Dat wel.

\0' mei 1994 - De goretex plaat is verwij-
derd. De buik van Els was even dik als
een half jaar geleden, maar nu was hij

veel gevoeliger want de goretex gaf niet
mee. Er is een pees uit haar rechter-bo-
venbeen gehaald en in haar buik gezet.
Die moet nu de boel op zijn plek houden.

Door mijn nachthemd heen voel ik alle
oneffenheden. Zo lang ik me kan herinne-
ren, ben ik gaan slapen met mijn handen
op mijn buik: één op mijn onderbuik en
één tegen mijn ribben. Ze volgden de be-
weging van mijn adem. nu schrik ik als
mijn handen automatisch mijn buik op-
zoeken. het is niet het rustgevende deinen
wat ze voelen; het zijn harde en zachte
bobbels. mijn handen glijden weg, op
zoek naar een rustig plekje.

Over mijn hele lijf zijn de onuitwisbare
sporen achtergebleven. Mijn linkerboven-
been voelt bobbelig, als littekenweefsel
na een brandwond. Mijn rechterbeen
heeft alleen aan de buitenkant de sneden
van de peestransplantatie, maar voel ik
van binnen des te meer. 1k raak snel ver-
moeid als ik loop en dat been bezorgt me
pijn. Wondpijn, zeggen ze. De littekens
van de drains zijn paarse strepen van wild
vlees die kris kras over mijn lichaam lo-
pen. Lange strepen lopen over mijn buik
van de verschillende operaties, mijn lin-
kerborst is meer littekenweefsel dan huid.
Enkel waar anderen een bobbel hebben,
heb ik er geen. Ik heb geen navel en geen
tepel.

Dit ziek-zijn heeft mijn manier van den-
ken veranderd. Ik heb me er aan overge-
geven. Het neemt me volledig in beslag.
Wat me ik gisteren nog een slapeloze
nacht kon bezorgen, dat is nu volkomen
onbelangrijk geworden. Werk waarvan. ik
dacht dat alleen ik het goed kon volbren-
gen, laat ik met het grootste gemak aan
anderen over.

Ik ben mijn gezondheid geworden. De
rest laat me onverschillig. Die onverschil-
ligheid is als een plakkerige laag onder
mijn huid gaan zitten die me afsluit voor
de buitenwereld. 1k hoor er niet meer bij.

Marian Meulepas is icerkzaam bij Stichting
0&0 te Utrecht.
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VIRTUELE FRANKENSTEIN-MUTATIES

[osé van Dijck

Het idee van een door mensen gefa-
brigeerd lichaam spreekt in de jaren
negentig, het tijdperk van de biotech-
nologie en genetica, weer tot de ver-
beelding. Ineen decennium waarin

steeds meer science-fiction werkelijk-
heid lijkt te worden, probeert menig
wetenschappelijk  project ‘het wezen
der mensheid" te doorgronden.
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Binnen tien jaar verwachten medewerkers
aan het Human Genome Project een vol-
ledige plattegrond van de menselijke ge-
nen te ontwerpen, waardoor ze niet alleen
de oorzaken van erfelijke ziekten kunnen
traceren, maar ook remedies zullen be-
denken in de vorm van gen-mutaties.

Bijna twee eeuwen na het onstaan van
Mary Shelley's klassieke mythe inspireren
de snelle ontwikkelingen in de genetica
en biotechnologie romanschrijvers weer
tot monsterlijke verhalen. Genetische ma-
nipulatie lijkt immers het ideaal van de
wetenschapper om een fysiek perfecte
mens op de wereld te zetten een stap
dichterbij te brengen. Maar tegelijk doemt
het spookbeeld op dat eerdere Franken-
stein-variaties gedomineerd heeft: het

beeld van het brute monster met veel fy-
sieke kracht, weinig geestelijke vermo-
gens en al helemaal geen geweten. Zowel
creator als monster worden in de postmo-
derne fictie langs de morele meetlat ge-
legd; de nieuwste takken van de weten-
schap geven aanleiding tot uiteenlopende
visioenen over de maakbaarheid van de
mens.

In 1989 publiceerde Robin Cook (schrijver
van onder andere de bestseller Coma) het
boek Mutation; deze spannende medische
thriller begint met een citaat uit Franken-
stein, waarin gewezen wordt op het gevaar
dat de wetenschap creaturen mét bewust-
zijn maar zonder geweten schept.

Mutation is het verhaal van de briljante
geneticus Victor Frank die snel carriere




heeft gemaakt als onderzoeker en mede-
directeur van Chimera Inc. een groot bio-
technologisch  bedrijf. Victor en zijn
vrouw Masja, een psychologe, kunnen na
de geboorte van hun zoon geen kinderen
meer krijgen, behalve met behulp van In
Vitro Fettilisatie. Zonder medeweten van
Zijn vrouw past Victor een experimentele
techniek toe: in de reageerbuis voegt hij
een zogenaamd super-gen aan de zich de-
lende bevruchte eicel toe, voordat deze
wordt ingeplant bij een draagmoeder. La-
ter herhaalt hij deze techniek bij de re-
ageerbuisbevruchtingen van zes collega's;
Victor implanteert klonen van de gemu-
teerde vrucht, die hij heeft afgesplitst van
de vrucht van zijn eigen zoon en daarna
heeft ingevroren.

'Zowel creator als monster
worden in de postmoderne
fictie langs de morele
meetlat gelegd

De gemuteerde zoon van Victor en Masja,
VJ (gekort voor Victor Junior), ontpopt
zich al gauw tot een buitengewoon intelli-
gent baasje. Z4 intelligent, dat hij als
driejarige begrijpt dat hij zich veel kin-
derlijker moet voordoen dan hij in werke-
lijkheid is om geen argwaan te wekken.
VJ spijbelt van school en brengt zoveel
mogelijk tijd door in het laboratorium van
zijn vader.

ONDERAARDS LABORATORIUM
Vaor zijn tiende verjaardag heeft VJ, met
de hulp van een geestelijk gestoorde maar
erg sterke klusjesman van Chimera Inc.,
een eigen laboratorium opgezet in een on-
deraards complex op het bediijfsterrein.
Op slinkse wijze gebruikt hij het compu-
tersysteem van Chimera om zijn eigen
wetenschappelijke  expetimenten uit te
voeren. VJ heeft maar één doel voor
ogen: het creéren van menselijke em-
bryo's buiten de baarmoeder. Het gehei-
me laboratorium wordt gefinancierd door
de miljoenen die VJ verdient met het pro-
duceren van chemische drugs; de drugsm-
afia beschermt en helpt onze tienjasige
Frankenstein bij het uitvoeren van zijn
snode plannen.

Geleidelijk komen Masja en Victor achter
de onvermoede capaciteiten van hun
zoon. Tot hun grote schrik blijkt VJ niet
alleen razend intelligent, maar ook gewe-
tenloos. Via intensief speurwerk komt

Masja erachter dat VJ behalve zijn eigen
broertje ook vijf andere kinderen heeft
gedood, namelijk de klonen van VJ die
bij collega's waren geimplanteerd. Omdat
deze even slim zouden kunnen worden als
VJ, heeft hij ze uit de weg geruimd door
ze in te spuiten met een dodelijk virus.
Als zijn ouders tenslotte het laboratorium
ontdekken, moet VJ zijn geheimen wel
prijsgeven. Victor is sprakeloos en trots
tegelijk bij de aanblik van de lange rijen
embryo's in reageerbuizen; Masja heeft
moeite haar man te overtuigen van de wa-
re aard van het geesteskind van hun zoon.
Uiteindelijk beseft ook Victor de afschu-
welijke implicaties van VJ's plan: het
menselijk ras vervangen door wezens met
een laag 1Q en een grote fysieke kracht,
zodat hij de wereld naar zijn hand kan
zetten.

Net als Mary Shelley zorgt ook Robin
Cook voor de enige oplossing die de lezer
gerust kan stellen: hij laat Victor het on-
deraardse laboratokium opblazen, zodat
creator en monster zichzelf vernietigen.
Masja leeft verder om de enige nog in le-
ven zijnde kloon van VJ te ontdekken en
die tenslotte uit te roeien.

VJ is, behalve van Frankenstein jr., ook
een reincarnatie van het monster. De
monsterlijkheid van Robin Cooks creatie
zit echter niet in het uiteglijk maar erin.
VJ is 'van nature’ de verpersoonlijking
van het kwaad; zijn omgeving - een lief-
devolle vader en moeder en een kanstijk
milieu - hebben hoegenaamd geen in-
vloed op zijn karakter. Het kwaad zit in
de genen en manipulatie met het mense-
lijk leven leidt tot monsters: de moraal
van dit verhaal.,

VIRTUAL GIRL

Een heel andere variatie op de Franken-
stein-mythe zien we in het boek Virtual
Girl van Amy Thomson: het monster is
hier gereincarneerd in een verstandig en
gewetensvol meisje.

Arnold Brompton is een jonge computer-
hacker die de strenge wetten op compu-
ters stelselmatig ontduikt en daarmee zijn
machtige, rijke vader een doorn in het
oog is. Uit afval, afkomstig van bio- en
informatietechnologische  bedtijven, pro-
duceert Arnold een menselijk lichaam
waarvan het binnenwerk bestaat uit chips,
processors en elektroden; het buitenwerk
is van kunstmatige huid en attributen.
Maggie, de virtuele lieftallige dame die
Arnold in elkaar knutselt, bestaat eerst als
computerprogramma; pas als het lichaam
helemaal klaar is kopieert. Arnold haar
naar het binnenwerk.. Vanaf dat moment
leert Maggie om mens te worden en de

wereld om haar heen te begrijpen. Dit valt
niet mee: Arnold leeft in armoede sinds
hij is verstoten door zijn vader. Maggie
betekent voor Arnold een substituut voor

zijn eigen moeder die hij nooit gekend
heeft.

Bij een straatoverval wordt Arnold be-
wusteloos geslagen en wordt Maggie aan-
gerand; omdat ze halsoverkop moet
vluchten moet ze Arnold gewond achter-
laten. Ze raakt zelfs Arnold kwijt. Door
de schok verliest Maggie haar computer-
geheugen en dus haar langzaam opge-
bouwde identiteit. Na vele omzwervingen
komt de bionische vrouw in New Orleans
terecht waar ze opgevangen wordt door
de transsexuele Matie en de homosexuele
cyberdancer Azul. (Een cyberdancer is
een mens die elektroden in zijn hoofd
heeft laten aanbrengen die ervoor zorgen
dat hij extatisch kan dansen.)

Via Marie en Azulleert Maggie de onder-
kant van de samenleving kennen: de ge-
bruikers van illegale elektronische stimuli,
de zwervers, de ontduikers van de Kunst-
matige Intelligentie-wetten, de trans- en
homosexuelen.

'Als ze op een dag in het
computersysteem van de
Openbare Bibliotheek
inlogt, komt ze een
soortgenoot tegen.’

Nog steeds heeft Maggie haar geheugen
niet terug, en haar hetinnnering aan Ar-
nold is ze kwijt; ze blijft zich echter af-
vragen wie haar gecreéerd heeft. Als ze
op een dag in het computersysteem van
de Openbare Bibliotheek inlogt, komt ze
een soortgenoot tegen. Hij heet Turing en
blijkt, net als zijzelf, te bestaan uit een
computerprogramma.  Maar zonder li-
chaam is hij gedoemd tot een eeuwig vir-
tueel bestaan. Turing wordt Maggies
nieuwe vriend; door zijn vermetelheid
weet hij Maggies geheugen te ontsluiten,
zodat zij zich haar verleden en Arnold
weer kan heginneren. Na wat speurwerk
komen ze erachter dat Arnold in New
York woont, waar hij directeur is van de
computetfirma van zijn inmiddels ovetle-
den vader. Samen met Azul trekt Maggie
naar New York om Arnold te vinden.
Maggie heeft zijn hulp hard nodig want
sommige lichaamsdelen zijn aan vervan-
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ging toe en haar binnenwerk kan wel een
grote beurt gebruiken.

REPARATIE

Arnold is blij verrast Maggie weer te zien
en begint direct aan haar reparatie. Hij
bindt haar vast op een tafel en maakt ver-
volgens een kopie van haar binnenwerk.
Voor de zekerheid kopieert hij Maggies
hele identiteit nog op enkele compact disks
die hij vervolgens in de kluis opbergt.
Terwijl ze op de tafel ligt komt Maggie er
achter dat Amold veranderd is: hij is niet
meer de idealist van vroeger, maar eige-
naar van een multinationaal bedrijf. Zijn
voornaamste doel blijkt het vervaardigen
van robots die het vuile werk in fabrieken
kunnen opknappen. Het prototype van die
robotmens ligt al klaar op de tafel naast
Maggie. Arnold vertelt dat hij Maggies
computerprogramma nodig heeft om haar
eindeloos te kunnen kopiéren in de robots
die hij zal gaan vervaardigen.

'Dit verhaal geeft een veel
positievere kijk op het
aanpassingsvermogen van
monsters: ze kunnen zelfs
een hoger moreel peil
bereiken dan mensen.'

Maggie, die de reparatie van haar eigen
lichaam. vanuit een computermonitor
volgt, voelt zich steeds minder comforta-
bel. Ze beseft dat Amold, door een kopie
te maken, haar identiteit van haar heeft
afgepakt en dat ze tegen haar wil 'gek-
loond' is. Haar geweten vertelt haar dat
Arnolds plannen slechts afschuwelijke
gevolgen kunnen hebben. Als Arnold zich
terugtrekt om te gaan slapen verzint Mag-
gie, met hulp van Turing, die is binnenge-
drongen in Arnolds superbeveiligde com-
putersysteem, een list om hen beiden te
bevrijden. Turing kopieert Maggie weer
in haar eigen lichaam terug, Maggie rukt
zich los en grist snel de CD's uit de Kluis.
Vervolgens kopieert ze Turing in het li-
chaam van de robot die naast haar op tafel
lag. In enkele uren tijd leert ze Turing de
beginselen van menselijk gedrag, zodat
hij net op tijd in staat is met haar te vluch-
ten. Arnolds computersysteem wordt nog
even vakkundig vernield voordat de twee
virtuele mensen uit het gebouw vluchten.
In Boston beginnen Turing en Maggie sa-
men een bedrijfje voor het vervaardigen
van menselijke lichamen. Ze stellen zich

8 TGP JULI 1994

_gen van monsters:

ten doel hun soortgenoten te bevrijden uit
de elektranische netwerken door ze een
menselijk lichaam te geven. Maggie wil
zich de rest van haar leven wijden aan het
beschermen van het recht van virtuele
mensen op een eigen identiteit. en het
recht op zelfbeschikking.

TEGENHANGERS

De postmoderne variaties op Frankenstein
verschillen. Maggie, de virtual girl, is een
tegenhanger van de gemuteerde VJ in het
boek van Robin Cook. VJ is het monster,
gecreéerd door een naieve, bevlogen we-
tenschapper; Maggie is een lieflijk wezen
dat haar creator overtreft. in menselijkheid
en sociaal bewustzijn. VJ ontpopt zich als
een machtswellusteling die klonen wil ge-
nereren om ze als hersenloze krachtpat-
sers te gebruiken, Maggie werpt zich op
als voorvechtster van de rechten van de
on-mens op een eigen identiteit..

Vj is, genetisch bepaald, een geweten slo-
ze schurk; Maggie groeit op, vanuit een
blanco computerprogramma en beinvloed
door haar omgeving, tot een gewetensvol-
le vrouw. Zij wordt, in tegenstelling tot
het monster van Frankenstein, juist opge-
nomen en geaccepteerd door haar omge-
ving. Die bestaat vooral uit outcasts, uit-
gespuugd door de maatschappij: junks,
homosexuelen, armen en andere randfigu-
ren. Maggie krijgt van hen aandacht en
koestering, iets waar het monster van
Frankenstein zo wanhopig naar verlangde.
Waar Mutation in alle opzichten de vrees
bevestigd voor monsters die door mensen
gefabriceerd zijn, laat Amy Thomson in
Virtual Girl zien dat er ook een andere in-
terpretatie mogelijk is. Maggie represen-
teert de vrouwelijke, zachtaardige kant
van het monster dat door haar omgeving
gekoesterd wordt en zich dus kan. ontwaor-
stelen aan haar gedetermineerdheid: ze
kan lettetlijk 'mens' worden. Maggies ere-
ator ondergaat juist een omgekeerde ge-
daanteverwisseling: van naieve en recal-
citrante wetenschapper wordt hij een
geldzuchtige en machtswellustige indus-
trieel. De wereld waar hij zich aanvanke-
lijk tegen verzette, de wereld van de
macht en het grote geld, blijkt hij uitein-
delijk niet te kunnen weerstaan. De ere-
ator wordt door zijn zelfgemaakte mon-
ster verslagen. Dit verhaal geeft een veel
positievere Kkijk op het aanpassingsvermo-
ze kunnen zelfs een
hoger moreel peil bereiken dan mensen.

NATURE VS. NURTURE

Deze twee recente Frankenstein-variaties
laten zien dat het nature nurture-debat
nog steeds actueel is. Is een virtueel of
gemuteerd wezen per definitie een mon-
ster, of wordt het tot monster gemaakt on-
der invloed van omgevingsfactoren? Kan

Mary Shelley, twintig jaar nadat ze het verhaal van
Frankenstein bedacht. Een groepje vrienden, bijeen
in Villa Deadati te Geneve, de dichters Byran en
Shelley, ene Dr. Polidori, Mary en haar halfauster
Claire, moesten ombeurten een ghast-stary vertellen.
Schilderij van Richard Rothell, 1840.

de mensheid ten onder gaan aan door
haarzelf gecreéerde wezens, of zullen
monsters vermenselijken en een eigen ge-
weten en identiteit. ontwikkelen? Nieuwe
ontwikkelingen in de biotechnologie en
de genetica maken de Frankenstein-mythe
weer actueel; de ambiguiteit. van Mary
Shelley's roman geeft nog steeds aanlei-
ding tot tegengestelde toekomstvisioenen.

Literatuur:
Mary Shelley, Framkenstein; London, Penguin,
1992 (Orig. 1818).
Robin Cook, Mutation; New York, Berkley
Books, 1989.
Amy Thomson, Virtua! Gir!; New York, Ace,
1993.




ZIEN VERSUS

Lies Wesseling

Het begeip 'Frankenstein' duikt keer
op keer op in het debat over de nieu-
we mogelijKheden van de hedendaag-
se biotechnologie als een waarschu-
wing in een notedop: Pasop voor de
wetenschappelijke  manipulatie van
leven en dood, want dergelijke grens-
overschrijdingen zullén onherroepe-
lijk worden afgestraft. met een keten
van onvoorziene rampen!

Dit schabloon-achtige gebruik van de
Frankenstein-mythe, die terug te voeren is
op een vroeg-negentiende-eeuwse roman
van een negentienjatig meisje, is exem-
plarisch voor de wijdverbreide neiging
om Mary Shelleys Frankenstein, or, The
Modern Prometheus (1818) op te vatten
als een parabel.. Een parabel vertelt niet
zomaar een verhaal, maar illustreert een
duidelijke boodschap. Het wil lezers er-
gens van weerhouden of juist ergens toe
aanzetten. Wat is dan de moraal van Shel-
leys verhaal? Op deze vraag zijn globaal
gesproken drie verschillende antwoorden
gegeven, die ik hieronder zal behandelen
om vervolgens voort te borduren op de
laatste duiding.

HUBRIS

De eerste en bekendste interpretatie vat
de Frankenstein-mythe op als een waar-
schuwing voor technologisch determinis-
me. Frankensteins schepping, een mecha-
nische assemblage van losse onderdelen,
representeert. in dit verband de machine.
De lotgevallen van Fraokenstein illustre-
ren hoe het proces van technologische in-
novatie al snel volkomen onbeheershaar.
wordt. De mens schept weliswaar de ma-
chine, maar de machines nemen het wel-
dra over van de mens, net zoals het mon-
ster, dat onmiddelijk na zijn gebootte het
initiatief overneemt van Frankenstein,
zijn schepper manipuleert: en hem zelfs
heel Europa doorsleept, totdat hij hem
meevoert. in een voor mensen onleefbare
wereld. Frankenstein vervult de rol van
de gedreven wetenschapper die in zijn
streven om de geheimen van leven en
dood te ontraadselen geen enkele grens
respecteert. Zijn ambities zijn weinig be-
scheiden:

‘Life and death appeared to me ideal
bounds, which I should first break through,

LUISTEREN

and pour a torrent of light into our dark
workld. A new species would bless me as
its creator and source; many happy and
excellent natures would owe their being
to me. No father could claim the gratitude
of his child so completely as I should de-
serve theirs.! (1, p. 52)

Frankenstein wil als een moderne Pro-
metheus godgelijk worden en daarvoor
wordt hij, net als zijn mythologische voor-
ganger, gesttaft. Zijn streven om nieuw
menselijk leven te scheppen zaait in feite
alleen maar dood en verderf.. (2)

BAARMOEDERNIJD

Shelleys roman is anderszins uitgelegd
vanuit feministisch perspectief.. Volgens
deze duiding verkeert Frankenstein niet in
de ban van hubgis, maar van baarmoeder-
nijd. Frankenstein vervangt de natuuclijke
voortplanting door een mechanisch pro-
ces, teneinde de vrouwelijke reproductie-
ve vermogens te evenaren. Feministische
lezers wijzen dikwijls op de opvallende
afwezigheid van vrouwen als zelfstandig
handelende personen in dit boek. Fran-
kensteins moeder sterft al vroeg in het
verhaal.. Met zijn verloofde heeft hij am-
per contact, geobsedeerd als hij wordt
door zijn wetenschappelijke arbeid. Fran-
kenstein schuift het naderende huwelijk
dan ook voortdurend voor zich uit. Is het
moment supréme van de huwelijksnacht
eenmaal daar, dan verlaat hij de slaapka-
mer om het huis te doorzoeken, zodat zijn
bruid een gemakkelijke prooi is voor het
monster. Hij lijkt een zekere schroom te
hebben voor de vrouwelijke sexualiteit,
zoals ook wel blijkt uit zijn onvermogen
om een vrouw voor het monster te schep-
pen. Dit gemis aan vrouwen compenseert
hij door zijn onderzoeksobject, de natuur,
als vrouw te personifiéren, om deze me-
taforische vrouw vervolgens haar gehei-
men te ontfutselen en aan zichzelf te on-
derwerpen.

Deze zienswijze begrijpt Shelleys verhaal
als feministische wetenschapkritiek.. Shel-
ley zou Moedertje Natuur in bescherming
willen nemen tegen de nietsonziende ex-
petimenteerzucht van de mannelijke we-
tenschap, door de noodzakelijkerwijs
monstetlijke gevolgen te tonen van me-
chanische ingrepen in grillige natuurlijke
processen. (3)

De hierboven beschieven VISlesop de
moraal van Shelleys verhaal stemmen in
belangrijke opzichten overeen. Beide

stoelen op de overtuiging dat Franken-
steins cardinale vergrijp bestaat uit de
vervanging van natuuklijke door artificié-
le reproductie. Deze gedachte is inmid-
dels vanzelfsprekend geworden en leeft
onbelemmerd voort in de vele terloopse
verwijzingen naar de Frankenstein-mythe
in het publieke debat rondom de nieuwe
reproductieve technologieén, orgaantrans-
plantatie, genetische manipulatie en der-
gelijke.

ONVERANTWOORDELIJKHEID

Er is echter een geheel andere analyse
mogelijk van Frankensteins fout. Volgens
deze alternatieve visie worden de calami-
teiten in Shelleys roman niet zozeer ont-
ketend door Frankensteins manipulatie
van de natuur op zich, maar door het ge-
drag dat hij vertoont na de voltooiing van
zijn nageslacht.. Frapkenstein is niet zo-
zeer laakbaar omdat hij op kunstmatige
wijze leven schept, maar omdat hij geen
enkele verantwoordelijkheid voor zijn ei-
gen maaksel op zich wil nemen. Zodra
het monster de eerste tekenen van leven
vertoont slaat Frankenstein op de vlucht.
Hij wijst zijn 'kind' dus af en hierdoor
ontaardt het van origine nobele en wel-
willende wezen. Het moge duidelijk zijn
dat deze interpretatie een geheel andere
boodschap aan Shelleys roman ontleent.
Somimige techniek-sociologen vinden in
Frankenstein een bevestiging van hun
hoop dat technologisch determinisme
geen noodlot is dat iedere geindustriali-
seerde samenleving noodzakelijkerwijs
ten deel zal vallen. Techniek kan mensen-
werk blijven, mits we de machine dicht
bij ons houden, tot onze metgezel maken
en slechts die vormen van techniek accep-
teren die op de menselijke maat zijn toe-
gesneden. (4)

HET NOBELE MONSTER

Als we ons laten leiden door Shelleys ro-
man en niet door de vele verfilmingen die
later zijn gevolgd, dan is er veel te zeggen
voor de laatste, vrij ongebruikelijke uitleg
van de Frankenstein-rnythe. Om te begin-
nen is Frankensteins creatie in diverse op-
zichten bijzonder geslaagd te noemen.
Weliswaar' heeft hij een afstotelijk voor-
komen, maar dat is dan ook zijn enige ge-
brek. De opzet van Frankensteins experi-
menten was de schepping van een mense-
lijk wezen dat minder ontvamkelijk is
voor ziekte en verval dan de natuurlijke
mens. Dit doel bereikt hij! Het monster is
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zeer goed bestand tegen honger, kou en
allerhande ontberingen. Het is zelfs niet
onmogelijk dat de dood geen vat op hem
heeft. En ook al wordt hij voordurend met
onaardige bewoordingen zoals ‘fiend',
‘daemon’ en 'monster' aangeduid, Shelley
laat er geen twijfel over bestaan dat het
monster in de grond van de zaak aller-
minst monsteclijk is. Frankensteins schep-
sel begint zijn leven als een zeer intelli-
gent, fijnbesnaard, gevoelig en empa-
thisch wezen, dat een groot genoegen
schept in het bewijzen van goede diensten
aan andere mensen. Pas na een hele reeks
onverdiende en pijnlijke afwijzingen cor-
rumpeert het monster. Zoals hij zelf moet
constateren tegen het einde van het boek:
'Once my fancy was soothed with dreams
of virtue, of fame, and of enjoyment.. On-
ce | falsely hoped to meet with beings
who, pardoning my outward form, would
love me for the excellent qualities which 1
was capable of unfolding. | was nouris-
hed with high thoughts of honour and de-
votion. But now crime has degraded me
beneath the meanest animal.’ (1, p. 213)
De lezer krijgt van Shelley volop de gele-
genheid om doordrongen te raken van de
aanvankelijk voortreffelijke eigenschap-
pen van het monster, dankzij de bijzonde-
re wijze waarop zij het monster uitbeeldt..
Een monster is in de meest letteklijke zin
des woords een wezen dat tentoongesteld
wordt (monstrosum), opdat de toeschou-
wers lering trekken uit het spektakel. Een
monster is het object van de blik van de
anderen. In Shelleys roman daarentegen
is het monster ten volle een subject, een
zelfstandig handelend wezen, dat de rol-
len eerder omdraait. In plaats van beke-
ken te worden weet het monster zich han-
dig verscholen te houden en onderwerpt
anderen voortdurend aan zijn blik. Het is
zelfs zo dat het monster de kunst der wel-
sprekendheid meester wordt, zodat hij om
begrip kan vragen voor zijn situatie. Shel-
ley voert dus het merkwaardige verschijn-
sel van een sprekend monster ten tonele,
in feite een contradictio in terminis.

TWEE WEGEN TOT KENNIS

Wanneer Frankensteins kunstmatige re-
productie zo'n nobel wezen kan voort-
brengen, dan wordt het natuuclijk twijfel-
achtig of zijn experimenten op zich wel
zo laakbaar' zijn. Deze twijfel wordt nog
versterkt wanneer we Shelleys voorwoord
bij de herziene uitgave uit 1831 in ogen-
schouw nemen. In dit voorwoord doet zij
een uitspraak: waarin ze zichzelf als het
ware op een lijn plaatst met Frankenstein:
'En nu draag ik mijn gedrochtelijk nage-
slacht op om de wijde wereld in te gaan
en te floreren.! Haar roman is net als
Frankensteins schepsel een kunstmatig
voorwerp, gedrochtelijk want tegenna-
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tuurlijk. Shelley suggereert hier dat het
vervaardigen van kunstwerken een even
tegennatuurlijke daad is als Frankensteins
constructie van het monster. Anders dan
Frankenstein, echter, staat zij haar schep-
ping niet naar het leven, maar wenst ze
haar geesteskind alle goeds toe. Literatuur:
is evenals techniek een vorm van kunst-
matige reproductie. Daarover gaat het
vooral in deze roman, waarin de personen
die verbonden zijn met natuurlijke repro-
ductie, Frankensteins moeder en zijn
bruid, niet meer dan een marginale rol
krijgen toebedeeld. Shelley lijkt eerder op
gespannen voet te staan met natuurlijke
als met kunstmatige reproductie.

'Frankenstein en vele
anderen varen blind
op de indrukken die ze van
het uiterlijk hebben en
komen daardoor niet tot
inzicht in de ware aard
van het monster’

Betekent dit dat we de gedachte dat Shel-
ley wetenschaps- en techniekkritiek uitoe-
fent moeten laten varen? Die conclusie
lijkt mij voorbarig. Mijns inziens wordt
deze kritiek echter niet uitgeoefend vanuit
de tegenstelling tussen natuutlijk versus
kunstmatig en de daarmee verbonden
waarden van goed versus slecht, maar
vanuit een tegenstelling tussen verschil-
lende manieren om kennis en inzicht te
verwerven. Shelleys roman maakt aan de
hand van het misleidende uiterlijk van het
monster duidelijk dat de waarneming niet
altijd zo'n betrouwbare gids is. Franken-
stein en vele anderen varen blind op de
indrukken die ze van het uiteklijk hebben
en komen daardoor niet tot inzicht in de
ware aard van het monster. Als Franken-
stein niet alleen maar zou Kijken, maar
ook zou luisteren, dan was het allemaal
niet zo ver gekomen. Niet voor niets be-
giftigt Shelley haar monster met spraak.
Keer op keer zet het monster deze gave in
om gehoor te krijgen en daarmee begrip
te vinden. De tegenstelling tussen zien en
luisteren wordt op de spits gedreven tij-
dens een van de meest dramatische episo-
des uit Shelleys roman, het moment waar-
op het monster zijn schepper aanspreekt
na geheel alleen zijn weg gevonden te
hebben in de wereld. Het monster herin-
nert zijn schepper aan de verantwoorde-
lijkheid die hij op zich moet nemen voor

ur

zijn nageslacht en staat erop dat Franken-

stein naar hem luistert:

'M.: "I entreat you to hear me, before
you give vent to your hatred on my
devoted head..."

F.:  "Begone! I will not hear you. There
can be no community between you
and me; we are enernies..."

M.: "Listen to my tale: when you have
heard that, abandon or commiserate
me, as you shall judge that | deserve.
But hear me... Listen to me, Fran-
kenstein ..."

F.:  "Begone! relieve me from the sight
of your detested form..."

F.:  "Thus I relieve thee, my creator," he
said, and placed his hated hands be-
fore my eyes, which I flung from we
with violence; "thus 1take from thee
a sight which you abhor. Still thou
canst listen to me and grant me thy
compassion.”" (cursiveringen LW)
(1, p. 96)

LUISTEREN

Zien is in Shelley's roman niet de konink-
lijke weg tot kennis. Hiermee bekritiseert
zij het primaat van de waarneming dat zo
kenmerkend is voor de wetenschappelijke
manier van kennen. In plaats daarvan pri-
viligeert. zij het luisteren, een manier van
kennen die verbonden is met meer infor-
mele, fictionele vormen van kennisover-
dracht, met de vertelkunst die zij zelf be-
oefent. Literatuur' en wetenschap zijn, als
verschillende vormen van kunstmatige re-
productie, noch goed, noch slecht. Met
het oog op de kwaliteit. van het menselijk
samenleven en de daartoe benodigde
kwaliteit. van empathie breekt Shelley een
lans voor de geheel eigen waarde van
niet-wetenschappelijke vormen van ken-
nen. Zo betwist Shelley het opkomende
monopolie van de wetenschap op be-
trouwbare kennisoverdracht in het kielzog
van de industriéle revolutie, een periode
waarin de toepassingen van wetenschap-
pelijke inzichten de menselijke leefwereld
drastisch omvormden.
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SPREKEN EN ZWIJGEN
MET EEN GELEENDE STEM

Saskia van der Lyke

Haar taal droeg Irene in een boek op
haar rolstoel met zich mee. WiJdeze
een gesprek beginnen, dan moest ze
eerst duidelijk maken dat ze wenste
te praten. Met een schelle kreet of
het geluid van een toeter die op haar
rolstoel bevestigd was, ving ze de
aandacht van haar potentiéle toe-
hoorder. Het grote boek werd uit
haar tas gehaald en zij wees symbo-
len aan. Het gesprek was begonnen.
Door het symbool te vertalen in
woorden en dat hardop te zeggen,
eventueel enkele synoniemen te ge-
bruiken en goed te letten op de mi-
miek van Irene, trachtte de gespreks-
partner haar gedachten te verwoor-
den. Irene wist welke symbolen er op
de verschi/Jende pagina's te vinden
waren maar bladeren door het boek
kon ze niet.

de Jongen

kijken

Op weg naar het gezinsvervangend tehuis
(GVT) voor meervoudig gehandicapte
kinderen waar Irene woont, probeer ik me
voor te stellen wat het betekent om zon-
der stem te leven. Dat lukt niet. Ik tracht
me eveneens in te beelden wat het bete-
kent om, na twintig jaar verplicht zwij-
gen, een elektronische stem te krijgen,
een geleende stem. Ook dat is niet te be-
vatten.

Irenes moeder vertelt hoe ze vroeger met
haar communiceerden: 'We moesten toch
vaak haar gedachten raden, dat kostte heel
veel tijd. Eens wilde Irene weten of een
buurvrouw verderop bij ons in de straat al
een baby had gekiegen. Ze wees naar een
vrouwen  vervolgens naar een pijl die
'verderop' betekent. Een heel gepuzzel.
Over wie had ze het? Wat wilde ze we-
ten? Irene is heel fantasievol en vindt het
een sport om ons duidelijk te maken wat
ze zeggen wil. Als ze iets echt duidelijk
wil maken, zal ze alle mogelijke moeite
doen. Toen ze na een tijd op het symbool
'kind' wees en daarna 'O jaar' duidde, ging
er een lichtje op. Tijdens ons gegis naar
haar verhaal zag ik Irene soms denken:
'Oh, dat zou ook wel kunnen of dat is ook
wel aardig.” Ze veranderde dan weleens
van koers. Als we niet oppasten waren we
de baas over haar gedachten.!

televisie

/ R o oY%

Een begeleidster voegt daaraan toe: 'We
hadden vaak het idee dat er te weinig tijd
was voor Irene. Naast alle andere bezig-
heden moesten we moeite doen met haar
te spreken. Rust nemen. Al de anderen
roerden hun mondje wel. Ze was boven-
dien erg afhankelijk van de kennis over
haar situatie bij de betreffende begeleid-
ster. Als je haar gezin goed kende en wist

wat er vandaag of morgen ging gebeuren,
dan begreep je eerder wat ze zei.'

ZONDER STEM

Bij het tehuis wordt de deur voor mij geo-
pend en ik kom in een ontvangsthal.. De
hal biedt toegang tot het huis, waar plaats
is voor 24 jonge meervoudig gehandicap-
ten. Hier wonen kinderen met een ver-
standelijke én een lichamelijke of zintui-
gelijke handicap (tyltyl). Ze leven in drie
groepen met ieder een eigen huiskamer.
De groepen zijn samengesteld op grond
van de behoefte aan hulp en de belevings-
wereld van de jongeren. Elke groep heeft
een vast team van pedagogisch geschool-
de begeleiders. Verder zijn er ondersteu-
nende diensten zoals een huishoudelijk
team, orthopedagoog, maatschappelijk
werkster en een arts. De bewoners slapen
alleen of met z'n tweeén in een kleine ka-
mer. Overdag gaan ze, afhankelijk van
hun leeftijd, naar school of naar het tyltyl-
activiteitencentrum.

In de hal merk ik verschillende rolstoelen
op. Uit mijn ooghoek zie ik bij de deur
een meisje in een elektrische stoel: ze
straalt, en kijkt in mijn richting. Met haar
joy-stick zet ze de rolstoel in beweging.
Een huisgenoot, Jan, is in zijn elektrische
stoel even eerder bij me en vraagt wat ik
kom doen. Ik kom met Irene praten, zeg
ik, en als het meisje weer beweegt en haar
mond opent, ben ik er bijna zeker van dat
zij Irene is. Een blik op haar rolstoel be-
vestigt dit.

Naast haar hoofdsteun bij het rechteroor
zit een kleine luidspreker: de drager van
haar stem. Op het blad even boven haar
schoot staan de symbolen van haar taal,
de tekens van de Bliss-taal.. 1k loop naar
haar toe en stel me voor.

Irene is nu twintig jaar. Wegens een aan-
geboren hersenbeschadiging zal ze er
nooit toe komen om te lezen, te schrijven
of te spreken. Ze is spastisch en dit be-
lemmert. haar in het zelfstandig zitten,
staan of lopen. Daarom is ze erg afhanke-
lijk van de rolstoel en haar begeleiders.
Communiceren deed ze tot voor kort lou-
ter middels haar mimiek en het Bliss-
boek (zie kader).

Geduld en creativiteit. waren de sleutel tot
communicatie met lrene. Daarom was het
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voor haar huisgenoten, groepsleiders en
familieleden soms gemakkelijk zich aan
een gesprek te onttrekken. Irenes taal is
immers de onze niet. Ze was altijd afhan-
kelijk van de tijd en de bereidheid tot lui-
steren van anderen. De communicatie was
daardoor a-symmetrisch. Als Irene bij-
voorbeeld in de groep gepest werd, kon
ze niet terug plagen en als de begeleidster
haar niet begreep, stokte het gesprek. De
Bliss-taal was vooral een ‘bescheiden'
taal, die communiceert. zonder hoorbare,
verstaanbare klanken die de aandacht, ge-
vraagd of ongevraagd, afdwingen.

BLISS-VOICE

Toen er ook een Bliss-stem was ontwik-
keld, werd er geen moment geaarzeld om
te zien of Irene hiervoor in aanmerking
kon komen. Dat is inmiddels twee jaar
geleden.

Het aanschaftraject was lang en Irenes ge-
duld werd behootlijk op de proef gesteld.
Eerst werd bij de Gemeenschappelijke
Medische Dienst (GMD) gekeken of ze
over voldoende kennis en vaardigheden
beschikte om het gebruik van de toch ta-
melijk kostbare computer aanvaardbaar te
maken. Vervolgens werd er bij Het Dorp
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stoel water

in Arnhem, het cobrdinatiecentrum op
stemcomputer-gebied, een aanvraag inge-
diend.

Helaas waren er heel veel moeilijkheden
bij de stemontwikkeling. Monotone gelui-
den en holle klanken van het systeem
maakten dat haar stem onaangenaam
klonk. De bijstelling hiervan vroeg veel
tijd. Er werden tenslotte acht computer-
stemmen gebruikt om het optimale resul-
taat te krijgen.

Inmiddels waren Irene, haar ouders en de
logopediste, Edith, in beraad over de vraag
welke symbolen zij voortaan op haar rol-
stoelblad zou gaan dragen. Dit vroeg om
een analyse van haar dagelijks taalgebruik.
Haar basale woordenschat zou voor eens en
altijd vastgelegd worden in de computer.

0

R =

toilet

Maart 1994 was het zover: Irene kreeg
haar Bliss-stem. Op haar rolstoel is nu
een multiplex werkblad gemonteerd, af-
gedekt met een geplastificeerd bovenblad.
In dat blad staan de verschillende tekens
en symbolen afgedrukt.. Een kastje achter
op haar rolstoel verbergt de spraakmodule
en de besturings-electronica.

JOYSTICK

Zoals een gebruiker van een personal
computer met een muis de cursor stuurt,
z0 bedient Irene haar Bliss-stem via de
joystick van haar rolstoel. Als ze een
woord wil zeggen schiet een rood lampje
over het blad naar het te duiden symbool..
Ze zet haar joy-stick stil, hiermee beves-
tigt ze het symbool. Met haar achterhoofd
tikt ze vervolgens de hoofdsteun aan: de
stem wordt geactiveerd. Dit demonsteert
ze en wanneer ze haar hoofdsteun aantikt
vult een 'bliep'-geluid de kamer. 'Leuk!’,
hoor ik haar zeggen.

Achter ieder symbool zitten meerder bete-
kenissen die Irene kan oproepen door
eerst het betekenisniveau aan te geven.
Ook dat laat ze me zien. Met haar joy-
stick stuurt ze het lampje naar de 2 op
haar blad, een tik tegen haar hoofdsteun
bevestigt dit. '‘Bliep’. Daarna gaat ze naar
het symbool broer. Weer die blieb. 'Erik'
zegt haar stem nu. Had ze dit symbool in
het eerste niveau aangestuurd dan had het
woord 'broer' door de ruimte geklonken.
Zo kan ze ook zinnen maken, waarbij de
computer vastgestelde werkwoorden zelf
vervoegd. Het symbool 'ik' gevolgd door
het werkoord 'zijn' en het teken voor
'boos' klinkt als ik ben boos'.

Edith, haar logopediste, voegt op verzoek
van Irene naast de in Arnhem vastgestel-
de woorden en zinnen geregeld nieuw idi-
oom toe. Dit doet ze door eerst aan te ge-
ven dat ze een woord wil vormen. Voor
mijn naam Saskia bijvoorbeeld drukt ze
daarna de letters S-A-S-K-I-A die in en
apart blok op het werkblad staan, één
voor één in. Na iedere letter volgt een be-
vestiging met een druk op de hoofdsteun.
Dan geeft ze commando woord. Ik hoor
mijn naam.

'Het gebruik van de Bliss-stem vraagt
toch een bepaalde logica en herinnering.
Het is vergelijkbaar met een memoryspel’,
zegt Edith. 'Het symbool op het kaartje

voertuig




gebouw garage

kent Irene goed. Maar hoeveel en welke
woorden er onder het teken zitten moet ze
onthouden. Ook de nieuwe zinnen moet
ze onthouden.'

LIDWOORDEN

"Toen de Bliss-stem uit Arnhem terug
kwam ontdekten we dat we een aantal es-
sentiéle woorden vergeten waren, zo had-
den we er geen lidwoorden ingezet. We
waren zo gewend dat Irene zonder lid-
woorden sprak. Maar nu ze met veel min-
der inspanning mooie zinnen kan maken
is het natuurlijk niet leuk om haar die
kans te ontnemen. Ik vergelijk Irenes
Bliss-taalgebruik vaak met het Frans van
een toerist. Die gaat naar de bakker en
zegt "pain” terwijl hij een brood aanwijst..
Hij zou ook kunnen zeggen "Ik wil graag
een brood". Nu Irene ook "ik wil graag
een..." kan zeggen, heeft ze veel meer van
haar taal in eigen handen en is ze niet
meer zo afhankelijk van de vertaling en
de wil van anderen.!

Volgens het hoofd van Irenes gezinsver-
vangend tehuis reageren haar medebewo-
ners heel positief op haar nieuwe stem.
'Eigenlijk leren we nu een andere kant
van Irene kennen. Voordat ze haar stem
had, dachten we dat Irene tamelijk op
zichzelf gericht was. Maar uit de dingen
die ze zegt en vraagt merken we nu dat
haar belangstelling heel breed is. Zo heeft
ze aan Edith gevraagd of ze een zin in de
computer wilde bouwen waarmee ze kon
waarschuwen als een groepsgenoot op het
Tyltyl-activiteitencentrum een epileptisch
insult krijgt. lrene zag die insulten aanko-
men maar kon dan niets doen. Nu kan ze
waarschuwen en zegt ze met haar geleen-
de stem: "Alexander heeft een aanval.
Het beperkte beeld over Irene wordt nu
bijgesteld. Het beeld wordt anders, Irene
wordt anders. De Bliss-stem voegt eigen-
lijk iets aan haar karakter toe.'

Haar moeder: 'Het was voor ons heel
spannend. Hoe het zou zijn om lIrene te
horen spreken, ik kon me dat niet voor-
stellen. Het went wel verbazend snel
moet ik zeggen. Het brengt een zeker ge-
mak met zich mee. Ik kan nu doorgaan
met mijn werkzaamheden in de keuken
als Irene wat wil zeggen. Dat kon eerst
niet. Daarom stond ze wel bij me maar
keek toe, dat was het. Nu kletsen we wat.

Ze roept me en vraagt aandacht.. Dat was
best emotioneel de eerste keer. Ja, ze leeft
meer,"

STILTE EN STILTE

Irene maakt in vele situaties dankbaar' ge-
bruik van haar stem. Ze kan boodschap-
pen doen, een adres doorgeven, haar ou-
ders activeren tot bezigheden die haar
welgevallen, en haar groepsgenoot terug-
pesten als hij haar plaagt. 'Jan is dom' is
één van haar geliefde uitspraken. Toch
wil ze met haar Bliss-stem geen attractie
zijn. Ze weigert op commando haar
kunstje te vertonen. Als ze geen zin heeft
om te praten zwijgt ze. Deze stilte heeft
echter een andere betekenis dan de stilte
van voorheen.

Uiteraard heeft Irene in het gebruik van
de Bliss-stem haar beperkingen. Evenals
de communicatie via het Bliss-boek
vraagt de benutting van de Bliss-stem be-
hootlijke veel energie. Met haar spasti-
sche linkerhand moet ze met enorme pre-
cizie de joy-stick sturen. Zit het rode
lampje net een symboolhokje te ver dan
klinkt er opeens een vreemd woord. Ge-
duld is nog steeds een schone zaak, raden,
vragen en de bestudering van haar gezicht

zijn ook nu een groot deel van de commu-
nicatie. Maar lrene zal binnen haar moge-
lijkheden de potentie van de computer
steeds beter benutten en daardoor haar le-
ven lettetlijk meer in eigen hand nemen.
Wie had twee maanden geleden gedacht
dat ze haar moeder zou begroeten met de
zin: "Ik wil geld?

Nog eenmaal zal haar Bliss-stem terug
naar Arnhem gaan. De stem wordt dan
nog beter op maat gesneden. Het ontbre-
kende woord 'opa’ wordt toegevoegd en
de duiding 'twee keer vader' behoort dan
tot de verleden tijd. Irene zal haar stem
beslist missen. Wie eenmaal een stem
heeft, kan haar maar moeilijk laten gaan.

Wat is het mooiste van de Bliss-stem,
vraag ik haar. Ze antwoordt luid en duide-
lijk: 'Praten.’

Dit artikel is gebaseerd op interviews met [re-
ne, met haar moeder, met Edith (logopediste)

en met Jenny (hoofd van het CVT),, waarvoor
mijn hartelijke dank.

Saskia van der Lyke is redacteur van TCP
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THE MASTER OF MEDICINE

'|\EDERE ARTS HEEFT PATIENTEN DIE HEM CONFRONTEREN
MET DE GRENZEN VAN ZIJN MEDISCHE COMPETENTIE.

J. Mulder

Het bezoek aan Ewout Hartog, huisarts in Saeftin-
ge, begon heel gewoon. Ik zou met hem een
nascholingsavond  voorbereiden  over
luchtweginfecties. Hij verwelkomde
me als een welkome afwisseling

in de dagelijkse sleur van zijn
plattelandspraktijk.. De Kkoffie

was al klaar en ik werd naar

zijn  studeervertrek  ge-

loodst. Ewout was klein

en schriel, het postuur

van een jongetje dat al-

tijd als laatste over-

bleef bij het kiezen

van twee teams voor

een partijtje voetbal..

De studeerkamer was

lang niet meer opge-

ruimd. Tussen stapels

boeken en tijdschriften

stond als een standbeeld

een personal computer

met een beeldscherm ter

grootte van een flinke televi-

sie.

'Ligt Saeftinge nu in Brabant of

Zeeland?' vroeg ik om niet direct over

het werk te beginnen. Ewout zweeg een

moment., 'Zeeland', zei hij en begon een rijk ge-

documenteerd verhaal over de gevolgen van de Delta-

werken voor de visserij op Saeftinge. Hij leek iemand die liever
zelf het woord had, dan vragen te moeten beantwoorden.

'Zijn dat geluidsboxen?' vroeg ik terloops, wijzend naar twee
kastjes die naast de monitor van de computer stonden. Inder-
daad. 'Word Perfect in stereo dus', een grap die aan Ewout niet
echt besteed was. De PC had hij net nieuw gekocht. Een super-
snel apparaat met een 486-DX microprocessor. Er volgde een
uitleg over een cache, mega-bytes, mega-herzen, geheugen zus
en geheugen zo, het kleurenscherm dat maar liefst dertigdui-
zend kleuren kon weergeven. 'Je kunt mij wel een computer-
freak noemen’, zei hij. 'Mijn praktijk is nu een jaar of vijf geau-
tomatiseerd en ik heb drie jaar geleden een programma geschre-
ven waarmee ik mijn diagnoses ook kan invoeren. Want dat kon
helemaal niet. 1k kan je wel vertellen dat de vertegenwoordiger
van Medicom raar stond te kijken toen hij me vorig jaar trots
kwam vertellen dat zijn firma precies zo'n programma had ont-
wikkeld. 1k bedankte hem vriendelijk en vertelde dat hij dat van
mij zo had kunnen krijgen, als hij dat eerder had verteld. Het
zou de heren veel tijd en geld bespaard hebben', dit laatste op
laatdunkende toon.

'Maar waarvoor dienen die boxen?' vroeg ik nog eens.

Die waren nodig voor de computers pelletjes, die hij speelde.
Computerspelletjes? 1k wist niet beter dan dat iets voor kinde-
ren was. 'Voor Pacman heb je toch geen geluid nodig?' vroeg ik.
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Ewout lachte. Hij had plezier in mijn onwetend-
heid. 'Heb jij wel eens een echt computerspel
gezien? Ik zal je vanmiddag wat laten
zien. Of eigenlijk kunnen we dat nu
wel doen, want dadelijk komt er
een patiénte langs. Een beetje
een probleemgeval., Heeft
laatst een operatie gehad
bij de neurachirurg. Alle-
maal prima verlopen. Ze
komt nu even voor een
controle vanwege wat
complicaties. Voor ze
komt kan ik je wat la-
ten zien'.

Ewout startte de com-
puter en haalde uit een
legergroen doosje een
flop die hij in de com-
puter stak, Op het
scherm. vloog een ruim-
teschip en gele letters rie-
pen 'Life in Orion'. Door
de boxen klonk motorgeruis
en synthesizer muziek.. Dit had
ik nog nooit gezien; een science
fiction-film op de computer! Een
mahoniehouten stem begon in het En-
gels het spel uit te leggen. Ewout vatte het
samen: 'Kijk, als speler heb je de beschikking
over een hoeveelheid geld, grondstoffen en fabrieken.
Daarmee moet je de bevolking van de planeet Orion voorzien
van een goed uitgerust leger om zich te kunnen verdedigen te-
gen vreemde indringers en nieuwe planeten te kunnen verover-
en. Een ingewikkeld spel, waar heel wat strategisch inzicht bij
komt kijken', verzekerde hij me terwijl op het scherm een ruim-
teschip uiteen spatte. President of maarschalk spelen, ik vond

het wat wonderlijk, zeker voor een huisarts.

'Dit is een echt kwaliteitsspel,,’ ging Ewout onverstoorbaar ver-
der, 'mooi beeld, goede kleuren, geluid in stereo, maar je hebt
ook heel wat pruts-software. Ik speel vaak na mijn spreekuur:
Weet je, huisartsenij wordt op een gegeven moment routine-
werk. Vijfennegentig procent van wat je ziet doe je op je rugge-
merg. Van dit spel leer je wat en je moet er voortdurend bij na-
denken. Het houdt je alert en dat heb je nodig voor die resteren-
de vijf procent die je niet mag missen'. Hij haalde een andere
flop tevoorschijn. 'In dit spel moet je de aarde leefbaar maken.
Je begint zo'n vijf miljard jaar geleden en je moet zorgen dat er
een eco-systeem ontstaat waarin een mens kan leven. De moge-
lijkheden van zo'n spel zijn onbegrensd..” Op het scherm ver-
scheen nu een aardbol vanuit satelliet-perspectief en de naam
van het spel: Creator of the World.

Op dat moment ging in de gang een beschaafde zoemer af.
'Werk aan de winkel, heb je een minuutje?" en Ewout was de
kamer uit,




_

Daar zat ik met Moeder 2
buitenissige mosaliikhed
sprak tot mij, maar het 1
Ewout nog meer in voo
Lands of Lore, The Thro
de andere duistere, onhei
werd door The Master of
Wat was dit nou? Heer d
esculaap. Zou Ewout het
enige moeite wist ik de
Master. Begeleid door ee
menu terecht. Een onzijd
het Engels het progrom
hem confronteren met de
tie. Met dit programma
nieuwe impuls geven. U
rapeutische morelitibed
maar waaraan overal te
spoedig realiseerbaar te ma
‘In dit eerste programma w. ,
interne geneeskunde, de psychlatme en de gynaecofogie gepre-
senteerd. Medi-light software wenst u veel genoegen.' En daar-
mee stond ik aan de rand van een wereld die niet voor mijn
ogen bestemd was, maar me juist daarom deed branden van
nieuwsgierigheid.

Ik drukte volgens de instructie op de Enter-toets, waarna een
dikke kerel op het scherm verscheen. Hij werd me voorgesteld
als Steven. Steven was 27 jaar, 1.84 meter lang en woog 125 ki-
lo. Hij was al door vier artsen met de conventionale methoden
behandeld voor zijn obesitas en agressieve uitbarstingen. Zijn
medische histotie werd uit de doeken gedaan en eindigde met
de vraag 'Stel: U krijgt deze patiént onder behandeling. Welke
van de volgende therapieén zou u dan willen toepassen?' waar-
op de behandelingsmogelijkheden van de toekomst werden ge-
presenteerd. Voor de vetzucht:. 'Injecties met CCK hormonen',
‘Injecties met glycogeen', 'Aversieve schok therapie' of een 'Mi-
cro-laesie in de laterale hypothalamus'. Voor de agressie: 'Sero-
tonine inhiberende therapie’, 'Elektrische stimulatie van de hy-
pothalamus kern', of een 'Laesie in de amygdala’. Het Engelse
commentaar- bij de tekst wees me de weg naar verdere informa-
tie over iedere behandeling, de indicaties en de kosten. 1k werd
voor de opgave gesteld om Steven binnen drie maanden te ge-
nezen voor maximaal dertigduizend dollar.

Maar ik kon ook kiezen voor de gynaecologische module,
waarop mij ene Peter werd voorgesteld. Peter was 30 jaar en
had jarenlang getobd met zijn mannelijke identiteit.. Vanaf zijn
twaalfde jaar wilde hij al vrouw zijn. Vijf jaar' geleden was hij
omgebouwd tot vrouwen nu had hij een oprechte kinderwens.
Als ik wilde kon ik getuige zijn van een van de belangrijkste
ontwikkelingen in de gynaecologie: de eerste transplantatie van
eierstokken en een baarmoeder in een ex-man om deze in staat
te stellen een kind te krijgen. De operatie zou uitgevoerd wor-
den door de beroemde Italiaanse gynaecoloog Cesare Aragona

n zijn medische competen-
wcreativiteit en kande een

die er recent ook al was in geslaagd een vrouw van zestig jaar

een kind te laten baren. Hij zou één en ander uitgebreid toelich-
ten, waarna ik de operatie ook zelf kon uitvoeren.

ieze tussen de 'S' VI\n|S te,reren de 'P' van Peter
eken Transplantaties, lae-
" met spookhormonen, ze
zeen weg terug kende. In
door ik in een bestand
.1k drukte op nummer
kreeg adres en ge-
. Daarna rolde haar
ische gegevens over
de tekst "Your obesi-
y stopped after two
laesion.' In een vlaag
dere informatie.

cherm, met enorme ro-
n op het gelaat van Gr-
de van de hersenen en
ngsel, als een invitatie

aan zijn patiénten zitten
ens of na het spreekuur?
Wat zathsjnu met die pati€nte in zijn spreekkamer te doen? Op
dat moment hoorde ik een deur dicht slaan. 1k was de tijd hele-
maal kwijt. Als de wiedeweerga moest ik dit programma uit. 1k
drukte als een bezetene op 'escape’, maar het programma ging
gewoon verder. De steriele heer in witte jas; begon uiteen te zet-
ten hoe je de operatie zelf kon uitvoeren. 1k wilde 'exit’ typen,
maar het was te laat. Ewout stond al naast me. wijdbeens met
de armen over elkaar: Slechts een fractie vertrok zijn gezicht
van razernij, maar hij beheerste zich onmiddellijk. Er viel een
moment van doodse stilte. Hij moest dezelfde man van een
kwartier of een half uur geleden zijn, en toch, hij was veel gro-
ter. 1k drukte nog eens op de Esc-taets, natuurlijk totaal zinloos.
'Zal ik het programma dan maar even voor je uitzetten, dan
kunnen we beginnen met luchtweginfecties want zoveel tijd heb
ik niet meer', zei hij langzaam, zonder stemverheffing en zette
het programma uit,

Daarna hoorde ik enkel mijn hart dat bonkte als een slopersha-
mer. Met alle macht probeerde ik me aan het werk te zetten
maar wat ik ook deed, op mijn netvlies bleef de Master of Me-
dicine van Saeftinge gekleefd.

J. Mulder is werkzaam  bij
Stichting 0&O te Utrecht.
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ACHTER

Loek Stokx

De geschiedenis van de patiént uit
voorafgaande casus zette laap van
Doorne aan tot het schrijven van zijn
proefschrift,. getiteld 'Op het eerste
gezicht'. fen interview met de ten-
darts-maxillofaciaal-prothetist  over
gezichtsverlies en over de bejegening
van patiénten.
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'Je kan zeggen dat een tandarts-prothetist
iemand is die, net als een gewone tan-
darts, weefsels die verloren zijn gegaan
vervangt.. Maar dan niet alleen in een kies
of tand waar een gat in is gevallen en
waar je een kunstmiddel in stopt.

Datzelfde principe kun je namelijk ook
hanteren in het hele hoofd-hals-gebied.
Weefsels die verloren zijn gegaan vanwege
een verkregen defect, ongeval, kanker, aan-
geboren aandoeningen, lip-kaak-verhemel-
te-spleten, moeten vervangen en aangevuld
worden. Deels kan dat met eigen weefsel.

Daar is de plastisch chirurg mee bezig.
Deels gebeurt dat met kunstmatetialen en
dat doe ik, de tandarts-maxillofaciaal- pro-
thetist. Het is een heel tandheelkundig prin-
cipe, ik hanteer niet het mes, altijd nog de
boor, in het hele hoofd-halsgebied.'

In de casus van 'Op het eerste gezicht' is
de behandelaar in de omgang met de pa-
tiént zeer respectvol. Maar is hij ook niet
een Frankenstein, goedwillend maar
blind voor de mogelijke gevolgen van het
eigen handelen?

{




'‘Moeilijke vraag. Ik denk dat ik in mijn
rol willens en wetens blind ben. Daar be-
doel ik mee dat ik blind wil zijn voor het
feit dat voor een patiént zoals in de be-
schreven casus, cureren onmogelijk was.
Elk handelen is in dit geval in feite tech-
nisch handelen dat waarschijnlijk geen
enkele toegevoegde waarde kent. Ik moet
die blinde vlek voor mezelf inbouwen om
er voor te zorgen dat ik zo open mogelijk
met die patiént aan de slag kan. Je primai-
re doel is zorg te verlenen, verschil tussen
cure en care maken. Cure moet ik voor
mezelf schrappen, hoewel ik ook vanuit
mijn opleiding erop gericht ben om pri-
mair te cureren. Palliéren (verzachten,
red.) is dan een tussenstap en care gaat
nog een stap verder. Daarbij probeer je ei-
genlijk de patiént als mens te zien die in
een probleem zit waarvoor je door aan-
dacht en zorg te geven een oplossing
moet zien te vinden.!

'Het enige wat je doet met behandelen is

"Hippocrates heeft zijn eed
niet geformuleerd op het
technisch handelen zonder op
heel de mens te letten’

aandacht geven aan de patiént. Ik weet
dat ik een prothese ga maken die niets
voorstelt. en ik hoop dat ik toch zodanig
met de patiént ben omgegaan dat ie
denkt: "Hé, ik ben nog wat waard, ik kan
weer naar buiten, ik kan weer gaan praten
over mijn tuin." Daarom ben ik, bewust,
blind voor die onmogelijkheid te gene-
zen.'

Hoe is de relatie met collega's die wat U
betreft te ver gaan, zoals in de casus?

‘Als maxillofaciaal prothetist zit je in het
laatste deel van het traject; er is gecu-
reerd, chirurgisch, radiotherapeutisch,
chemotherapeutisch. Pas dan komt de re-
constructieve kant. Ik zie dus altijd de ef-
fecten van wat daarvoor gebeurd is. In dit
geval dus een halfdode terneergeslagen
man. Ik laat heel bewust dat curatiedeel
over aan deze mensen. Dat wil niet zeg-
gen dat ik me ervan distantieer. Maar ik
vind het wel genoeg wat daar gebeurt,
daar hoef ik geen aandacht meer aan te
besteden. Ik wil met de care-benadering
met de patiént aan de gang zodat die zo-
veel mogelijk weer heel wordt. Letteclijk
en figuurlijk.'

Zou U dan in het voortraject niet liever
meer invlioed willen hebben? Ik kan me de
gedachte voorstellen: 'Dit komt toch niet
goed, laat maar een groter stuk van die
kaak over, dan kan ik meer doen. 'Als ge-
nezen toch niet meer kan?

‘In het geval waar we nu over spreken - in
werkelijkheid al ruim 10 jaar geleden -
had ons vakgebied alleen maar wat te ver-
tellen aan het eind van het traject. Tegen-
woordig praten we van het begin af aan
mee in een oncologisch team over de be-
handelingsopzet.. Sinds ik de patiénten
ook preoperatief zie, probeer ik de stem
van de patiént te verwoorden in dat team.
Hebben jullie de patiént gehoord over wat
hij wil, hebben jullie alle alternatieven
voorgelegd? De patiént is onderdeel van
het team, die hoort in die kring van be-
handelaars te staan om te praten over de
mogelijkheden en onmogelijkheden. Dat
proces begint hier in het ziekenhuis lang-
zamerhand op gang te komen.!

ACCEPTABEL LEVEN

'Volgens de eed van Hippocrates wordt je
geacht te genezen. Elk nieuw middel wat
je aangereikt krijgt grijp je aan om de pa-
tiént te helpen. Niet voor niets is het be-
grip quality of life de laatste twintig jaren
sterk naar voren gekomen, omdat het
maar doorcureren de vraag oproept of dat
nog wel leidt tot een acceptabel leven. Bij
dit soort patiénten kan dat wel eens niet
meer het geval zijn. We kunnen nog van
alles, maar heeft de patiént nog een be-
staan dat de moeite waard is?

Het is verwording van onze medische
zorg dat we de eed van Hippocrates alleen
maar technisch interpreteren. Ik was twee
jaar geleden op het eiland Kos, tussen de
ruines van een ziekenhuis waar Aeskle-
pios gewerkt heeft. Een plaats waar de
zieken verbleven, waar gebeden gezegd
konden worden, waar offers gebracht
konden worden, waar de markt was. Kort-
om, het was geen ziekenhuis in onze zin
met hoogstens een stiltecentrum, het was
een plek waar heel de mens aan bod kon
komen. Hippocrates heeft zijn eed niet
geformuleerd op het technisch handelen,
zonder op heel de mens te letten. Dit his-
torisch perspectief maakt dat duidelijk..

'‘Behandelaars gaan door omdat in het me-
disch handelen de medisch psychologi-
sche kennis nog niet ver genoeg is door-
gedrongen. Zolang dat het geval is, zullen
behandelaars nog gemakkelijk te ver
gaan. Ter voorkoming heeft de behande-
laar ethici, psychologen, ja mogelijk zelfs
sociologen nodig.

Aan de ene kant verwijt ik het behande-
laars niet, omdat ze nu eenmaal zo zijn
opgeleid. Maar aan de andere kant denk

stralmgspenode voordat aan de
reconstructie van de weke delen
wordt begonnen? Het gaat niet
om een techaisch fraai gehgel. wel
om aandaght. De patiéns. heeft de
behandeling tol nu toe goed door-
staan, maar dyeigt thans de moed
te verliezen ~

Mijn reactie: patiénl ziew en pro-
beren iets voor hem le doen.

In diens kamer treffen we de heer
X zittend aan een taféltje; het eni-

¢ attnfiuut” op tafel is een klad-
blok met pen. 1k wordt voorge-

d. Mt X kijkt nauwelijes

- zif 'a'sia.j.w.,: beweginglons. is
1ten en eenzaam. Hel defect
t-er grotesk uit, hel enige wat

g spreekt in dil gezicht zijn de
vermoeide) ogen. De plastisch
chirurg legt kort wil wat ik kem
doen. Zijn taalgebguik is nu een-
voudiger, maar blijft beslissend.,
“De aanblik van de patiént roept
een gevoel van deernis in me op.
Tijdens deze ontmoeting praat X
niet, noch wordt het kladblok ge- .
bruikt. Lk leg eveneens: kort uit.dat -
ik begrepen heb wat de bedoeling
is (een soort masker ‘maKen, w: = -
dat ik graag het defect wzl &ekz_;— o
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Dr. Jaap van Doorne.
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ik dat ze zich sneller vragen zouden stel-
len over de zin van hun behandeling als
ze meer inzicht en kennis hadden over
wat ze de patiént in psychosociale zin
aandoen.

Er moet nog veel onderzoek gedaan wor-
den bij specifieke patiéntengroepen naar
de coping-processen. In de opleiding tot
medisch specialist moet heel systematisch
veel meer aandacht gegeven worden aan
de medische psychologie. Nu is het toch
vooral een training-on-the-job. Patiénten-
benadering en coping, daarover krijgen ze
nauwelijks iets te horen.

Als je pretendeert hoge kwaliteitszorg te
leveren, zoals dit ziekenhuis, dan moet je
de psychosociale problematiek van de pa-
tiént erbij betrekken. Binnen onze divisie
lukt dat aardig, maar het is nog uitzonder-
lijk.'

Keren patiénten zich wel eens tegen U, of
tegen de groep behandelaars, omdat ze
menen dat ze een gedrocht zijn geworden
en niet meer in de maatschappij kunnen
of willen functioneren?

'Een heel hoog percentage van de patién-
ten zegt: "Dokter, U weet wat het beste is,
doe maar." Een hele slechte houding. Ik
probeer daar altijd vijf a tien minuutjes
langer voor te nemen, er achter te komen
hoe mensen er werkelijk over denken.
Het is het wegstoppen van gevoelens als
ze zeggen "U doet maar”. Als je er even
op in gaat dan kunnen ze wel aangeven
wat ze willen, ook als ze niet zo gewend
zijn op zichzelf te reflecteren. Je kunt ze
daarbij helpen.

Het is heel normaal dat in het verwer-
kingsproces van patiénten met dit soort
mutilaties een fase komt waarin ze agres-
sief zijn, naar ons of naar zichzelf. Men-
sen worden ook boos op mij: "Dit wil ik
niet," schreeuwen ze, "dit had ik niet ver-
wacht."

Wat je ook ziet is dat patiénten niet echt
boos op je durven worden, want je hebt
die witte jas aan, maar dan is die boos-
heid verpakt in eindeloos terugkomen met
relatief minuscule klachten over de pro-
these, waardoor ze aangeven dat ding niet
te accepteren. Dat zijn de mensen die zich
terugtrekken uit het sociale leven en tege-
lijkertijd bij ons de deur platlopen. De pa-
tiénten die het verwerkt hebben en die fa-
se van kwaadheid door zijn, die kunnen
met protheses rondlopen die kwalitatief
minder zijn. Die hebben de prothese een
plaats gegeven in hun leven en in hun li-
chaamsbeeld. '

"Je moet er alert op zijn dat die boosheid
erbij hoort. Als het goed gaat, wat in 90
tot 95 procent van de gevallen zo is, dan
vindt de patiént een antwoord, durft hij de
maatschappij weer in. Er is aan het eind

van de rit maar een paar procent patiénten
die geen kwaliteit. van leven meer hebben.
Als de boosheid niet kan worden ge-
plaatst door de arts en wordt genegeerd,
dan vermindert de behandelkwaliteit.. Dat
hoeft niet als je die boosheid leert zien als
een fase in een verwerkingsproces.'.

IOPZIEKENHUIZEN

'De medische wereld moet weer veel
geintegreerder in onze maatschappij ko-
men staan. Artsen moeten gedwongen
worden over algemeen maatschappelijke
en economische problemen na te denken.
Die scheiding van lichaam en geest, daar
moet het ook maar eens mee afgelopen
Zijn. Huisartsen weten al veel beter hoe

'‘Overigens vraag ik ook
aandacht voor de
behandelaar, die vaak lijkt
te vluchten in de techniek.
Ik denk dat je niet ongestraft
iemands halve gezi¢ht. eraf
kunt hakken.'

dat moet. Ik ben het bangst voor topzie-
kenhuizen waar de medische macht nog
vrijwel onaantastbaar- in de curatieve zin
functioneert.. Zelf heb ik vier jaar moeten
vechten voor mijn proefschrift binnen de
vakgroep. Men vond me te wollig bezig,
te weinig exact, je ziet geen wijzertje uit-
slaan,’

Hoe moeten andere dan de medische dis-
ciplines invlioed krijgen in de gezond-
heidszorg?

'In Nedetland bestaat het 'Forum gezond-
heidszorg'. Vanuit het Davidshuis in Rot-
terdam wordt dat geéntameerd. Daar ko-
men mensen van al die disciplines bij el-
kaar om gevraagd en ongevraagd aan re-
gering en politieke partijen ideeén \-oor te
leggen om dat 'hele mens-perspectief naar
voren te brengen. Ook de Maiastichting
doet goed werk op dit gebied. Zo laat on-
derzoek zien dat als je de patiént goed in-
formeert. het aantal ligdagen wordt gere-
duceerd omdat hij positiever aan zijn ei-
gen genezing meewerkt. Er staan experi-
menten op stapel om te kijken wat de in-
vloed van een meer holistische benadering
is op onder meer de kosten van de zorg.'

‘mee bezig is. Het pru
vor. Tk voel me onmach-
e onverstaanbaarheid
)t communicatie met
“vertelt over zijn
- zijn tuin vol met
to's. Het wordt
de tijd dringt.

foemen. |k probeer
te herkennen, maar
mis - schiet tekort: Bij
aantal wordt ik op de
e gebracht.

-praten gaat overigens: moei-
jjker. De wond' Ziet er erg slecht
uit, overal open plekken. en kor-
sten, ook erg droog. Er is nu con-
stant pijn.

. 30 september;
' De prothgse is klaat en de tapd:
techpicus 1duus1 het masker in ter
plaaise, Opvallegg J is daf hij wei-
nig tot geerv contact zoekt met de
patiént.. hij staat vaat achter de
man, Wit het gezichtsueld., Hij ge-
lpoft: niet in deze prothese. In
techpische zin heeft: hij gelijk: 't
zal1100il, wat wordens. Maar daar
gaat het gok niet om. Ik daght
hem dat wel duidelijk te hebben
gemaakt,
Bij de instructie hoe ae-grotriese
te gebruiken betrek ik de ver-
pleegster. Vooral de ging
- kan problem, i
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Hoe is volgens U gezichtsverlies te voor-
komen bij patiénten die door U worden
behandeld?

‘Veelal is de diagnose kanker gesteld. Dat
wordt toch vaak als een soort doodvonnis
ervaren. Terecht, we kunnen vaak alleen
maar uitstellen en niet cureren. Er is dus
heel wat te verwerken. Dat wordt in ons
vakgebied dan ook nog eens zichtbaar
voor de buitenwereld in de vorm van mu-
tilaties in het aangezicht. Dat betekent
hoe dan ook gezichtsvenlies. Je moet laten
blijken dat je weet dat dat heel moeilijk is
en dat je daar niet van terugschrikt., Laten
zien dat je hen benadert op gelijk niveau
en dat je deskundig bent. Mensen moeten
op je vertrouwen; ze kunnen vrezen dat
de zachte aanpak ondeskundigheid ver-
doezelt..

Laat blijken dat je hen volledig accepteert
in hun nieuwe hoedanigheid. Als behan-
delaar ben je een van de eersten in hun
omgeving aan wie de patiént kan ervaren

dat hij als mens niet onder hoeft te doen.
Maak ruimte voor de emoties die een rol
spelen. Als ik iemand voor het eerst een
spiegel voorhoud en confronteer met zijn
defect, dan mag ik nooit zeggen "nou dat
ziet er goed uit". Dat is misschien tech-
nisch zo, maar voor de patiént is dat een
waanzinnige opmerking. Je kunt dan
hooguit je mond houden of vragen naar
de beleving van de patiént. Je moet ze te-
gemoet treden alsof het een vriend is die
je te woord staat.’

'‘Overigens vraag ik ook aandacht voor de
behandelaar, die vaak lijkt te vluchten in
de techniek.. Ik denk dat je niet ongestraft.
iemands halve gezicht eraf kunt hakken.
Er moet ruimte zijn, zoals in intervisie-
groepen, voor emoties en de benodigde
reflectje.”

Loek Stokx is onderzoeker bij het Nederlands
instituut voor onderzoek van de eerstelijnsge-
zondheidszorg (NIVEL) in Utrecht.

Wetenschappers zetten menselijke lichamen onder stroom in een laboratorium;
een experiment waarover Mary Shelley de heren Byron en Shelley hoorde praten.
Illustratie gravure uit Britse krant.




MET HART EN ZIEL

Marc Berg

Het verhaal van Frankensteins Monster vertelt ons over de
hoogmoed van de mens, de drang tot schepping en de onvermij-
delijke val. Het is een metafoor geworden voor de Mens en de
Technologie; de eerste die de laatste schept en erdoor dreigt te
worden vermorzeld. De mens die de atoombom schept, of de
mens die de natuur uitput - letterlijker kan het niet. Maar het
gaat ook om technologieén van de mens die onderdrukken, de-
humaniseren. De computer, de lopende band; kinder-valium,
hysterectomie, lobotomie. latrogene aandoeningen - de Dokter
als Frankenstein.

Het is een metafoor, echter, die een absolute tweedeling veron-
derstelt. Die de Technologie tegenover de Mens stelt. De mens
zou, paradoxaal, aanstichter en slachtoffer zijn van het kwaad,
van de technologie. Two Cultures - de schepper, de intuitie, het
menselijke, tegenover het mechanische, inhoudsloze, instru-
mentele. De bloemenvaas in de ziekenhuiskamer als het laatste
restje leefwereld in het voortdenderende, technocratische sys-
teem van gezondheidszorg. De computer als bedreiger van pri-
vacy, als opdringer van formaliteit. en uniformiteit.. Met als ul-
tieme nachtmerrie de wereldwijde koppeling van computers, de
ontwikkeling van de Medical Smartcard, met al je medische in-
formatie in een chip. Mensen die slechts voortleven als schadu-
wen, nog slechts communicerend via toetsenborden en beeld-
schermen.

Het is een tweedeling die aanspreekt maar simplificeert. Wat is
de mens? Het heeft een hart dat bloed pompt, een geheugen dat
informatie opslaat, een brein dat informatie verwerkt en een
milt die het bloed filtert. Wie is de mens? We kennen onszelf
niet anders dan via technische metaforen - het lichaam als een
samenstel van diverse mechanieken, het brein als digitale com-
puter of als telefooncentrale. We spreken over ‘onszelf herpro-
grammeren’; ik heb diverse Ametikanen al horen spreken over
zichzelf 're-booten’ en over de vraag of hun psychische proble-
men aan hun 'hardware’ of hun 'software' te danken zijn.
Bestrijders van het mechanistische mensbeeld gebruiken zelf
termen als energiestromen, blokkades en resonanties. De Mens
is De Mens niet meer - er is geen plek van waaruit we onszelf
kunnen herkennen zonder ons te spiegelen aan wat ons zou be-
dreigen. Frankensteins Monster is een deel van onszelf gewor-
den.

Dit zou een zeer droeve conclusie zijn, ware het niet dat de an-
dere kant van de dichotomie ook bijstelling behoeft. Wat, bij-
voorbeeld, veroorzaakt De Technologie eigenlijk? In een recent
nummer van Wired las ik een betoog over de gevaren van com-
municatie per computer. Electronic mail geeft velen, in de beste
Frankenstein-traditie, associaties met uitholling van het mense-
lijk contact, vervanging van gesprekken door turen naar je ei-
gen beeldscherm, en ultieme eenzaamheid. Het artikel, echter,
stelde juist dat ASCIL (de set van lettertekens die in electronic
mail gebruikt wordt) 'too intimate’ was. In plaats van dehumani-
sering was het gevaar waarop de auteur wees de enorme intimi-
teit die dergelijke, van alle afleiding ontdane 'mind-rubbing’ ei-
gen is.

‘When you narrow the bandwidth, you focus the message': inti-
miteit die ontstaat door technologie, in plaats van er door ver-
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nietigd te worden. Frankensteins monster kan lief zijn - te lief.
De Technologie is een te complexe verzameling. van moeilijk
te verenigen eenheden, om als Frankensteins Monster af te
doen. De Medical Card werkt commercialisering in de hand en
zal privacy-discussies doen oplaaien. Maar het is ook een medi-
um dat informatie-barriéres tussen artsen en patiénten kan hel-
pen slechten. In Vitro Fertilisatie is een methade die de niet al
te beste traditie van medische intenentie in vrouwenlichamen
voortzet - maar het is ook een technologie die mensen meer
controle over reproductie biedt.

Beschouwingen over Mens en Technologie hebben dringend
andere metaforen nodig. Metaforen die aan de multipliciteit. en
verwevenheid van Frankenstein en zijn r? 1 monster recht doen.
Die de dichotomie tussen de 'rwo cultures. tussen systeem en
leefwereld afbreken. We zijn Frankenstein. en Monster - niet per
se een negatieve evaluatie.

Marc Berg werkt op de nakgroep Ge:L>ndhadx:h:ék tn \\iisht'gtertt’;
Rijksuniversiteit  Limburg.
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DE MENS TUSSEN AARD
EN VERSCHIINING

Arko Oderwald

In het fotoboek Bodywatching pro-
beert Desmond Morris te laten zien
hoe vanzelfsprekend en tegelijkertijd
vreemd het menselijk lichaam is. Het
is zijn stellige overtuiging dat de aard
van de mens lichamelijk gezien vast-
ligt, maar dat de verschijningsvorm
net zoveel variaties kent als er men-
sen zijn.
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Het is ons zeer vertrouwd, het onder-
scheid tussen aard en verschijning. Wij
geloven dat alle mensen een identieke
kern hebben, ook al is hun uitetlijk ver-
schillend. Die gelijkheid van mensen heb-
ben wij zelfs in wetten vastgelegd.

In de praktijk zijn er verschillende moge-
lijkheden om de aard van de mens inhoud
te geven. Zo kan men zeggen dat de aard
bestaat uit bepaalde morele eigenschap-
pen, uit een aantal politieke rechten, uit
een biologie van het lichaam, uit bepaalde
sociale gedragingen of uit existentiéle ge-
meenschappelijkheden. Sommige van de-
ze mogelijkheden om invulling te geven
aan de aard van de mens kunnen met el-
kaar in strijd zijn. Dit zet de gedachte dat
er zoiets is als 'de aard van de mens' on-
der grote druk.

Het lichaam veranderen: Soedan. Foto it Bodywatching.

Als de vraag of er wel een aard en dus
echtheid van de mens is opkomt, dan
wordt ook het onderscheid tussen aard en
verschijning problematisch. Dat wisten
we natuurlijk al, want wij mensen nemen
de wijze van verschijnen zeer serieus. Ik
denk dat er maar weinig Nederlanders
zijn die nooit over hun verschijning na-
denken; menigeen probeert iets wezen-
lijks van zichzelf daarin uit te drukken.
Wij kunnen daarin soms ver gaan, zo ver
dat de verschijning onze aard wordt. Dan
kan hoe ik eruit zie belangrijker zijn dan
wat ik doe. En dus verander ik bijvoor-
beeld mijn lichaam.,

GEEN SCHIIJN WANT PIIN
De foto's die Desmond Morris verzamel-
de, laten zien dat er overal mensen zijn




die zich niet neetleggen bij hun lichaam,
maar dit lichaam moedwillig veranderen.
Dat is geen onschuldig spelletje voor de
schijn, want er wordt pijn voor geleden.
Artificiéle littekens, tatouage, plastische
chirurgie, doorboorde neuzen, uitgerekte
lippen en oorlellen, girafnekken die blij-
vend door ringen moeten worden onder-
steund, beschilderde lichamen en body-
building tonen aan dat de verschijning
een serieuze zaak is. Het behoort kenne-
lijk tot de aard van de mens om zijn eigen
aard te willen creéren.

Science fiction-schrijvers maken van dit
laatste gegeven veelvuldig gebruik. Het is
hun reden van bestaan. Behoudens de
avonturen die als 'Wild West in de ruimte’
bestempeld kunnen worden, waarin alleen
de decors maar niet de mensen verande-
ren, zijn veel science fiction-romans een
uitdrukking van het menselijk verlangen
zichzelf te creéren en te veranderen. Het
materiaal voor deze verhalen is rijkelijk
voorhanden in onze geschiedenis en in de
verschillende culturen.

Zo behoeven de hormonale en plastisch
chirurgische mogelijkheden bij transsexu-
aliteit alleen maar overdreven te worden
en er ontstaat een schets van een maat-
schappij waarin mensen naar believen van
geslacht kunnen veranderen, met alle so-
ciale gevolgen van dien. De mogelijkhe-
den van de plastische chirurgie kunnen zo
ver doorgevoerd worden, dat mensen
worden omgewerkt tot mythologische
wezens, dat wil zeggen: eruit gaan zien
als een kruising tussen mens en dier.
Mensen gaan dan lijken op de anderssoor-
tigen, de Aliens.

Terwijl het menselijk lichaam in dergelij-
ke verhalen op tal van manieren verander-
baar is, blijven er andere elementen on-
verandetlijk. Het gaat dan om emoties zo-
als haat en liefde, of om waarden en
deugden zoals vriendschap, medelijden of
trouw. Ook de onveranderlijke menselijke
vrijheid speelt vaak een rol. Wie geen
emoties toont en niet bepaalde waarden
aanhangt, valt buiten het begrip mens en
vormt een bedreiging. Onze goede oude
duivel neemt vaak de vorm van een Alien
aan.

L' HOMME MACHINE

Een bedreiging voor de mens kan ook
ontstaan door een andere vorm van li-
chaamsverandering, die ontstaat als de
mens met machineonderdelen wordt ver-
anderd. Ook hier geldt dat het gaat om
een uitvergroting van reeds bestaande
ideeén en mogelijkheden.

Het idee dat het menselijk lichaam met
een machine vergeleken kan worden is al
enkele eeuwen oud. In onze eeuw kunnen
machines de functies overnemen van li-

chaamsonderdelen als hart, longen en nie-
ren. Ook implantaties van machineonder-
delen of materiaal, zoals pacemakers en
metalen heupkoppen behoort inmiddels
tot de mogelijkheden. Extrapoleer deze
mogelijkheden en de mens-machine ont-
staat, waarbij de hersenen (hier het orgaan
waarin de menselijke echtheid wordt ge-
lokaliseerd) zich in een machinelichaam
bevinden. Zoals Robocop: een gewoon,
maar door de machine machtiger mens.
Een variatie is de mens die niet in een
imitatie-lichaam, maar in een andere ma-
chine ingekapseld is. In Het zingende
schip van Anne McCaffrey wordt een bij
geboorte lichamelijk mismaakt mens op-
geleid om ingebouwd te worden in een
ruimteschip. Zo'n mens is meer dan een
bestuurder, want het schip neemt de func-
tie over van het lichaam.. Vergezocht wel-
licht, maar iedereen die auto rijdt weet dat
goed autorijden pas ontstaat als er een ze-
kere vergroeiing met de auto plaats vindt
en de handelingen vanzelfsprekend ver-
richt worden. In zekere zin wordt op een
dergelijk moment het lichaam tijdelijk
uitgebreid met de auto en stellen onze
zintuigen zich daar op in. Dan gebeurt. het
soms dat je aan iets heel anders denkt ter-
wijl je met een potentieel gevaarlijke
snelheid subbewust dootrijdt zonder fou-
ten te maken.

ECHTE_ VRIJHEID

Toch zouden wij niet ons leven lang in
een auto willen doorbrengen. In Het zin-
gende schip wordt dat probleem opgelost
door psychologische conditionering. In
die conditionering schuilt een gevaar,
want daarmee wordt het ‘eeuwig mense-
lijke' aangepast aan de omstandigheden
en dat zet de stelling, dat ondanks alles
het menselijke bewaard blijft, onder druk. In
veel serieuze (of serieus bedoelde) science
fiction blijkt het dan ook moeilijk om het
onveranderlijke en het veranderlijke van
de mens overtuigend te duiden. Noodza-
kelijke conditionering om veranderingen
te kunnen verdragen, zoiets staat op ge-
spannen voet met de vrijheid die de mens
tot mens maakt, tenzij natuurlijk, en dat is
een briljante maar idealistische ontsnap-
pingsroute, geen enkele conditionering de
vrijheid kan aantasten; alleen de verschij-
ning wordt veranderd. Het zingende schip
is veel meer lichaam dan de auto soms is.
Ten eerste kan het schip niet verlaten
worden, maar bovenal levert het schip net
als ons lichaam zintuiglijke informatie die
veel verder gaat dan het aflezen van de
snelheidsmeter.. Vooral de zintuiglijkheid
vormt hier een menselijke essentie: kun-
nen waarnemen en kunnen bewegen ho-
ren bij elkaar en leveren echte menselijke
vrijheid op. Afgesneden van het schip en
dus van de zintuigen ontstaat isolatie-

krankzinnigheid, zoals bij vrijwel ieder
ander mens. De vrijheid wordt gered door
de waarnemings- en bewegingsvrijheid
van het menselijke schip, dat bovendien,
zeer ontroerend, prachtig kan zingen.
Machines hebben in science fiction-ro-
mans een magische rol. Uit de culturele
antropologie is bekend dat magie altijd
een dubbelrol vervult. Magie kan ten goe-
de en ten kwade worden aangewend, kan
zich voor maar ook tegen de mens keren.
Vooral 'intelligente’ computers spelen in
science fiction dubbelrol.. Zij kunnen van
helper in heerser veranderen. Met de
computer uit de film Dark star moet uit-
eindelijk een cartesiaanse filosofische dis-
cussie worden gevoerd over de Haag of
het waar is dat hij denkt en daarom be-
staat en dus zelfstandig kan besluiten een
atoombom af te vuren.

NAAR ZIUN EVENBEELD

Een speciale plaats in science fiction-ro-
mans nemen de robots in. Hoewel geen
mens, imiteren zij mensen en zijn zij ge-
maakt door mensen. De perfekte robot is
de androide, die oppervlakkig gezien niet
van de mens te onderscheiden is. Vaak
vallen androiden door de mand door het
ontbreken van het typisch menselijke ach-
ter de verschijningsvorm. Xet zoals de
computer, maar door hun menselijke ver-
schijning klemmender.. roepen deze and-
roiden vaak het spookbeeld van Franken-
stein op: de menselijke schepping die de
mens naar de kroon steekt.

Dit is een oud gegeven. De bijbel staat
vol met verwijzingen dat God vreest dat
zijn schepping hem probeest; te vervan-
gen. En zoals de mens tegen God in op-
stand kan komen (en er zijn theologen die
zeggen dat dat ook de bedoeling van Gad
is), zo kan de robot tegen de mens in op-
stand komen. Geheel in bijbelse traditie
komt de robot meestall tegen de mens in
opstand omdat de robot niet echt mense-
lijk is. zoals de opstandige mens toont
niet goddelijk te zijn en daarvQQr natuur-
lijk zwaar moet boeten. De opstand van
de robot is altijd gevaarlijk en destructief..
maar vrijwel nooit gerechtvaardigd. (Het
boek Job wordt blijkbaar niet zo goed ge-
lezen - dit terzijde. 1

Het verhaall Twee hondetd jaar mens van
Isaac Asimov, ook wel de vader van de
robot in de science fiction genoemd.
vormt een wrange uitzondering op de re-
gel. Dit verhaall gaat over een goedaardige
robot die onverwacht een echt menselijke
trek blijkt te hebben: creativiteit.. Als kun-
stenaar verdient hij geld voor de familie
die hem bezit. Asimov vernieuwt: hier het
historische gegeven van het bestaan van
de slavermij: hij laat de robot, die als een
deel van de familie beschouwd wordt,
zich vrij kopen.
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Maar zijn vrijheid maakt hem nog geen
mens. Hij wordt erkend als een groot his-
toricus door zijn geschiedschrijving over
de robot, maar niet als mens. Dan gaat hij
zich op het lichaam richten en ontwerpt
artificiéle vervangingen van organen,
waarvan veel mensen profiteren. Het
meest merkwaardige is echter dat hij deze
organen ook bij zichzelf laat implanteren,
zodat hij bijvoorbeeld een mechanische
spijsvertering krijgt.

STERFELIJKHEID MAAKT DE MENS
Zijn verzoek om als mens erkend te wor-
den dreigt echter afgewezen te worden. Er
is één onverslijtbaar orgaan dat namelijk
niet vervangen is: de hersenen. Hij leeft
daarom al 200 jaar en is in feite onsterfe-
lijk. De robot komt dan tot het inzicht dat
de essentie van de mens zijn sterfelijkheid
is en laat zijn mechanische hersenen zo
veranderen dat ze zullen uitdoven. Vlak
voor zijn sterfdag wordt hij tenslotte als
mens erkend.

Ook het thema van de sterfelijkheid als
aard is niet nieuw, maar stamt uit onze ge-
schiedenis. In de oude griekse mythen
wordt de onsterfelijkheid vaak onplezie-
rig voorgesteld, hetgeen op een moderne
manier, met het ennui van het existentia-
lisme, in Alle mensen zijn sterfelijk van
Simone de Beauvoir wordt herhaald. De
onstetfelijke hoofdpersoon is de vleesge-
worden onkwetsbare robot en God, die al-
les al heeft gezien maar niet dood gaat.
Hij is vele keren getrouwd geweest, maar
terwijl zijn vrouwen oud worden en over-
lijden blijft hij van dezelfde leeftijd. Hier-
door ontstaat wantrouwen tegen hem en
hij wordt telkens gedwongen te vluchten
uit zijn geluk. Uiteindelijk, in de twintig-
ste eeuw aangekomen, verzinkt hij in apa-
thie.

Het valt niet mee een onstetfelijke, maar
miskende en als onmenselijk beschouwde
God te zijn, zoals ook Franco Ferrucci in
de De Schepping. Autobiografie van God
vertelt. De God van Ferrucci heeft de we-
reld geschapen omdat hij op zoek is naar
een gesprekspartner. Na wat experimen-
ten ontstaat toevallig de mens, maar deze
blijkt als gesprekspartner een bittere te-
leurstelling, omdat hij het eigenlijk alleen
maar over zichzelf heeft en niet wil luiste-
ren. Ook deze God verveelt zich stierlijk
in de twintigste eeuwen hij besluit in het
vliegtuig van Colorado naar Alaska dat
hij de aarde zal verlaten als het wereldre-
cord polsstokhoogspringen niet meer ver-
beterd kan worden.

Waar gaat science fiction eigenlijk over?
Over de mens, een god die geen god is,
een god die graag wil veranderen en toch
dezelfde wil blijven, over dromen die
nooit aan de dagelijkse realiteit kunnen
ontsnappen en dat toch proberen. De

mens droomt zichzelf, tezelfdertijd ge-
bonden aan en vrij van zijn creator, vast
aan en los van zijn aard, in het besef dat
dromen in de geschiedenis soms zijn uit-
gekomen.

Science fiction-schrijvers putten uit de
enorme diversiteit. tussen mensen, die on-
danks hun verschillen op elkaar zijn aan-
gewezen en daarom een geheel vormen.
Zij herscheppen aard én verschijning van
de mens uit het matetiaal dat in onze ge-
schiedenis voorhanden is en projecteren
daarop de idealen en angsten die de wes-
terse mens begeleiden. Het zijn histotici

Sting en Quentin Crisp maken de perfecte vrOI/U'in The Bride. 19S8.
Filmfoto Magna Books, Londen.

die in onze toekomst leven en deze in
zeldzame gevallen ook enigszins voor-
spellen, zoals Jules Verne en Aldous Hux-
ley.

In de science fiction-literatuur geldt de
uitspraak van Nietzsche dat de mens ‘'het
niet vastgestelde dier' is en daardoor am-
bivalent tussen aard en verschijning en
geschiedenis en toekomst zweeft. De
hoop en de vrees die dat voor de toekomst
van de mens met zich meebrengt is het
eeuwig menselijke.

Arko Oderwald is lid van
de redactieraad van rGP.
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Het is nog maar vier jaar geleden dat ik tijdens een verblijf in
New York op een avond in de aula van de New York University
verzeild raakte, alwaar zich een Kkleine duizend studenten en do-
centen hadden verzameld om getuige te zijn van een presentatie
van wat de organisatoren op de affiches als de grootste revolu-
tionaire ontdekking van de jaren negentig hadden aangekon-
digd: virtual realitiy. Ik had geen idee waar ik in terecht was ge-
komen, de schreeuwerige affiches hadden mijn aandacht ge-
trokken en meer dan een vaag vermoeden dat virtual reality iets
met computers van doen had, had ik niet.

Het werd een zeer vermakelijke avond. Het podium was hele-
maal volgestouwd met computers en monitoren en om kwatt
over acht betrad een keutig gestropte veertiger met paardestaart
het podium. Tot nu toe, zo meldde hij, was er altijd een barriere
geweest tussen de wereld van de informatietechnologie en de
wereld van de mens. En die barriére was het beeldscherm. Daar
kon de mens niet doorheen en daardoor was hij buitengesloten
van de mogelijkheden die in de chips en microprocessoren la-
gen opgesloten. Dat zou echter snel gaan veranderen: de com-
puter stelt de menselijke geest in staat om te ontsnappen aan het
lichaam en zijn eigen werkelijkheid te creéren.

Om dat te bewijzen nodigde hij dr Timothy Leary uit om op het
podium te komen en in de zaal breekt een ovationeel applaus
los. Leary is de Simon Vinkenoog van Ametika, die in de jaren
zestig furore maakte met zijn pleidooien voor LSD-gebruik en
geestverruiming. Dat werd Leary uiteraard niet in dank afgeno-
men en meermalen belandde hij in de gevangenis. Maar hij
bleef onvermoeibaar in zijn missie en sinds het begin van de ja-
ren tachtig expekimenteert hij met computers.

Op het podium gaat de grijnzende Leary op een stoel zitten en
krijgt een futuristisch apparaat op zijn hoofd gezet. De monito-
ren in de zaal klikken aan en op het beeld verschijnt de werke-
lijkheid zoals Leary die onder zijn futuristisch hoofddeksel
waarneemt.. Het is een virtuele werkelijkheid die bestaat uit een
fel gekleurde wereld met vlakken, ruimten en planeten. Maar
Leary zit daar midden in, hij is er als het ware in opgesloten.
Hoe hij zijn hoofd ook draait, steeds neemt hij andere onderde-
len van die werkelijkheid waar en door zijn hand die met een
speciale handschoen is uitgerust te bewegen, kan hij zich ver-
volgens ook in die werkelijkheid verplaatsen. Hij springt, danst,
vliegt en zweeft door de ruimte en Leary raakt helemaal in ex-
tase; hij kraait van genot, hij tript per computer. '‘My mind is
free,’ roept hij in een overwinningsroes, terwijl hij er op de mo-
nitor in slaagt om dwars door een muur heen te bewegen.

De wetenschapper met paardestaart legt ondettussen uit, dat het
programma nog maar in de kinderschoenen staat, maar dat het
ook mogelijk is om met behulp van netwerken verscheidene ac-
toren in een virtuele werkelijkheid toe te laten, zodat mensen
zonder hun lichaam te verplaatsen elkaar kunnen ontmoeten.
De eerste toepassingen zijn al in de maak: architecten die met
de toekomstige gebruikers door een per computer ontworpen
gebouw bewegen; virtuele vakanties, etcetera. De zaal klapt en
juicht..

Ik weet nog dat ik na afloop de zaal verliet met het gevoel ge-
tuige te zijn geweest van een soort bizarre kermisattractie -
'Komt u kijken naar de man wiens geest los komt van zijn li-
chaam, nooit eerder vertoont. Een voorstelling waar je naar
gaat kijken, maar waar je toch altijd met een gevoel van bedrag
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CHIRURG-OP-AFSTAND

weer uit komt. Als amusement is het aardig, maar met de reali-
teit heeft het niets van doen.

VIRTUEEI WORDT OPERATIONEEI

Inmiddels zijn we vier jaar verder en is de virtual reality al weer
gewoon aan het worden. In Engeland is in een samenwerkings-
verband tussen het Ipswich Hospital, de Universiteit. van Shef-
field en British Telecom al software ontwikkeld dat de informa-
tie, afkomstig van sensoren die zijn aangebracht op chirurgi-
sche instrumenten, om kan vormen tot een driedimensionaal
beeld van de ingewanden van de patiént. Via de moderne tele-
communicatie is het dan nog maar een fluitje van een cent om
een chirurg aan de andere kant van de wereld als het ware mee
te laten opereren. Hij kan via zijn monitor 'over de schouders'
meekijken met de opererende arts en vervolgens aanwijzingen
geven.

En dat is nog maar het begin. Nu al worden er robots gebruikt
om operaties aan heupen, ogen en hersenen uit te voeren, maar
dat gebeurt onder rechtstreekse supervisie van de chirurg en
meer dan heel precieze hulpinstrumenten zijn deze robots niet.
Maar als de robots zouden worden uitgerust met sensoren die
niet alleen kunnen zien, zoals hierboven aangegeven, maar ook
nog kunnen voelen (via het registreren van drukverschillen en
weerstanden) en deze informatie via een elektronisch transport
kunnen overbrengen naar hele specifieke handschoenen van een
chirurg-op-afstand, dan is niet alleen het toekijken-op-afstand
mogelijk, maar komt ook het daadwerkelijk opereren-op-af-
stand binnen handbereik.

Voor een juiste inschatting van de betekenis van deze ontwikke-
lingen is onze fantasie vermoedelijk op dit moment nog te be-
krompen - de ruimdenkendheid van Timothy Leary is helaas
maar weinigen gegeven. Maar zelfs met deze handicap is het
niet moeilijk in te zien dat de gevolgen revolutionair zullen
zijn. Operaties kunnen digitaal worden opgeslagen, wat grote
consequenties kan hebben voor de kwaliteitshewaking, maar
ook voor aansprakelijkheidsclaims als er iets misgaat. Daar-
naast zullen zich op een paar plaatsen in het land of zelfs in de
wereld hoogwaardige gespecialiseerde chirurgische teams ont-
wikkelen voor zeer complexe operaties. Patiénten hoeven niet
langer van ziekenhuis naar ziekenhuis verplaatst te worden

voor ingewikkelde ingrepen, de ziekenhuizen zelf zullen het
routinewerk gaan doen (waardoar het belang van de hotel-func-
tie van de ziekenhuizen zal toenemen) en verder als faciliterend
bedrijf en tussenstation functioneren voor de verbindingen met
de hoogwaardige elektronische expettise-centra van. chirurgen-
op-afstand.

Zijn dit nu wilde fantasieén? Zijn dit irreéle toekomstvisioenen?
Tussen het moment dat de kermisattractie Timothy Leary in
New York een kleine duizend studenten en docenten op de ban-
ken bracht en het bericht over de elektronische ogen op chirur-
gische instrumenten uit Engeland zat slechts vier jaar. Tussen
dat bericht en de eerste elektronische operatie via de telefoon
zal waarschijnlijk minder tijd zitten.

'Het is trippen per computer', gilde Leary in 1990 nog in New
York. Trippen kan inmiddels in de werkelijkheid.

Jas van der Lans.




DE SOORT VOORBIJ: DE DOORBRAAK
NAAR HET VARKENSHART

Ger Wackers

Van nature, althans van oudsher,, ver-
toont het menselijk lichaam afsto-
tingsverschijnselen  tegen lichaams-
vreemde elementen. Naarmate medi-
ci dat praces beter begrijpen en kun-
nen vermijden, zijn er meer trans-
plantaties mogelijk. Wat is grensver-
leggend, wat gaat over de grens?
Blijft de integriteit van het menselijk
lichaam behouden?

De geneeskunde heeft sinds het midden
van de negentiende eeuw een enorme
technologische  ontwikkeling  doorge-
maakt. Veel van die ontwikkelingen zijn
op zichzelf grensverleggend geweest en
geven nog steeds aanleiding tot een opti-
misch vertrouwen in de geneeskunde. In
het midden van. de twintigste eeuw ver-
loor de medische vooruitgang echter haar
onproblematische karakter. In de jaren
veertig, vijftig en zestig van deze eeuw
vond de ontwikkeling van nieuwe techno-
logische competenties plaats die, als zij
zonder meer werden toegepast, zouden
leiden tot grensoverschrijdingen. Dit wa-
ren, bijvoorbeald, technologieén die bij
sommige patiénten een wig dreven tussen
de twee werelden waartoe wij behoren: de
wereld van de dingen en de wereld van de
mensen. De ontwikkeling van cardiopul-
monale resuscitatie, beademingscentra en
intensive care-units in de jaren vijftig
maakte het mogelijk het biologische sub-
straat van de mens in stand te houden ter-
wijl de kans op terugkeer tot een natuur-
lijk bewust leven (reanimatie), door ern-
stige, onherstelbare hersenbeschadiging
nihil was. De vraag of deze patiénten met
'dode hersenen' in feite niet al ovetleden
waren werd in 1957 al gesteld, maar
kreeg pas definitief bevestigend beant-
woord aan het eind van de jaren zestig,
toen deze discussie door ontwikkelingen
in de orgaantransplantatie urgenter werd.

In dit TOP-themanummer over 'vleesge-
worden medische visioenen' staat de inte-
griteit van het menselijk lichaam centraal..
Ik zou het dan ook met name willen heb-

ben over implantaten en transplantaten,
dat wil zeggen ‘technieken' die in het li-
chaam geimplanteerd worden om verlo-
ren gegane lichaamsdelen of -functies te
vervangen. Ook hier kunnen we het on-
derscheid maken tussen grensverleggende
en grensoverschrijdende ontwikkelingen:
tussen technische mogelijkheden die on-
problematisch gevonden worden en tech-
nologische ontwikkelingen die ons zorgen
baren.

Heupprothesen en pacemakers behoren
tot de eerste categorie. Nieuwe heupge-
wrichten voor door arthrose geimmobili-
seerde ouderen, of pacemakers voor pa-
tiénten met aangeboren hartafwijkingen,
kunnen het verschil uitmaken tussen soci-
aal isolement of mobiliteit en leven. Het
ligt al anders bij de ontwikkeling van het
kunsthart.. Uiteindelijk moet het kunsthart
een volledig implanteerbaar apparaat
worden dat het menselijke hart vervangt..
In het huidige stadium van ontwikkeling
bevinden zowel de pomp als de kracht-
bron zich nog buiten het lichaam. Patién-
ten die met de huidige generatie kunsthar-
ten behandeld worden zijn dan ook aan
bed gekluisterd. Hierdoor vindt het kunst-
hart, op beperkte schaal, toepassing als
overbruggingstechniek, in afwachting van
een harttransplantatie.

DONORDIEREN

Het is echter de vraag of het kunsthart
ooit dat volledig implanteerbare eindsta-
dium zal bereiken. Als ik een voorspel-
ling zou moeten doen, dan zou ik zeggen
dat het kunsthart links of rechts ingehaald
wordt door de xeno-transplantatie: de im-
plantatie bij de mens van dietlijke donor-
organen. Het idee van xenotransplantaties
roept, net als dat van hersentransplanta-
ties, nog veel weerstanden op, omdat hier
niet alleen de persoonlijke identiteit, maar
ook de menselijke identiteit. aan de orde
is. Waar die identiteit. aan de orde is, aan
het begin of aan het einde van het leven,
bij ernstig mutilerende ingrepen of bij het
in stand houden van lichamen met dode
hersenen, daar dreigen door technologi-
sche ontwikkelingen ook morele grenzen
overschreden te worden. Bij deze grens-
gevallen rijst de vraag of de patiént nog
wel tot de gemeenschap van personen be-
hoort waarover onze morele zorg zich uit-
strekt, of niet meer.

Het is daarom de moeite waard nader in
te gaan op de geschiedenis en op toekom-
stige ontwikkelingen van de biologische
implantaten en transplantaten. Waar het
bij deze ontwikkelingen om gaat is niet
zozeer de ingreep in chirurgische zin,
maar de beinvloeding van de immuunre-
spons, de immunomodulatie. Dit is veel
meer dan de onderdrukking van een afsto-
tingsreactie met geneesmiddelan. Het
gaat ook over het bevorderen van de ac-
ceptatie door de ontvanger en over de
beinvloeding van het vermogen van te
transplanteren organen. weefsels en cellen
om een afstotingsreactie op te wekken.

Al vanaf het begin van de negentiende
eeuw probeerden wetenschappers: en art-
sen, met wisselend succes. weefsels en
organen te transplanteren. zowel bij
proefdieren als bij mensen. Weefsels wer-
den getransplanteerd van de ene plaats
naar een andere plaats van hetzelfde indi-
vidu (autotransplantatie 1. van het ene in-
dividu naar een ander individu van de-
zelfde soort (allotransplantatie 1. en van
een individu van de ene soort naar een in-
dividu van een andere soort txenotrans-
plantatie). In de negentiende eeuw wer-
den voor deze expetimenten vooral huid
en hoornvliezen gebruikt. Rond de eeuw-
wisseling werd de chiruggische techniek
ontwikkeld om bloedvaten. urineleiders
en andere buizen aan elkaar te hechten.
waarna ook expetimentale niertransplan-
taties uitgevoerd konden worden. Aan het
begin van de twintigste eeuw werden in
het kader van het kankeronderzoek ook
tumoren en tumorcellen getransplanteerd.

EIGEN HUID

De transplantaat-overleving vertoonde bij
deze expetimentele transplantaties een
karakteristiek patroon. Autottansplantaten
'deden’ het meestal goed. Een eeuw gele-
den al waren autotransplantaties van de
huid succesvol bij de behandeling van
grote huiddefecten ten gevolge van opera-
ties of brandwonden. Allotransplantaten
vertoonden soms een goede genezing,
maar werden meestal binnen enkele da-
gen afgestoten. Xenotransplantaten wer-
den bijna altijd afgestoten door middel
van een heftige ontstekingsreactie en af-
sterven van het weefsel (behalve bij em-
bryo's).
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Hoewel de theoretische verklaring van
deze empirische bevindingen nog decen-
nia controversieel bleef, konden toch al
aan het begin van deze eeuw twee belang-
rijke voorwaarden voor succesvolle or-
gaantransplantaties bij mensen geidentifi-
ceerd worden: de afstotingsreactie te leren
beinvloeden enerzijds, anderzijds selec-
tiecriteria te ontwikkelen om de geschikte
donor te vinden.

Nieren waren de eerste organen die begin
jaren vijftig bij mensen getransplanteerd
werden. Door de ontwikkeling van de
kunstnier door Kolff in de jaren veertig,
werd experimenteren met de niertrans-
plantatie interessant.. Immers, als de nier
afgestoten werd kon de patiént terugkeren
naar de kunstnier. Begin jaren vijftig was
echter aan genoemde voorwaarden van
immunomodulatie en donorselectie nog
niet voldaan. Een redelijke kans op suc-
ces kon alleen verwacht worden bij een
transplantatie die zoveel mogelijk op au-
to-transplantatie leek, namelijk die tussen

een systeem van 'bloedgroepen’ voor wit-
te bloedcellen in kaart te brengen dat ver-
gelijkbaar was met het bekende ABO en
Rhesus-systeem voor rode bloedcellen:
het HLA-systeem (Human Leucocyte An-
tigens).

Antigenen uit het HLA-systeem bleken
bij transplantatie naar een ander individu
een afstotingsreactie te veroorzaken. De
kans op een succesvolle transplantatie
nam toe naarmate de antigenen van donor
en ontvanger beter met elkaar overeen-
stemden, wat hun weefsels meer compati-
bel maakte. Men duidde deze groep anti-
genen daarom aan als het Major Histo-
compatibility ~Complex (MHC). Het
matchen werd nu mogelijk: de immunolo-
gische weefselcompatibiliteit . bepalen van
donor en potentiéle ontvanger. Biologi-
sche transplantaten kregen een weefselty-
pering: de medische grondslag voor do-
norselectie.

Onderdrukking van de afstotingsreaktie
ging ook beter sinds het begin van de ja-
ren zestig. De doorbraak kwam uit het on-

Tekening Nene Stam.

identieke tweelingen. Daarna kwam de
transplantatie tussen niet-identieke twee-
lingen, voor het eerst met succes uitge-
voerd in 1956.

In 1963 waren in de hele wereld slechts
elf patiénten bekend die leefden met een
getransplanteerde nier met een transplan-
taat-overleving van meer dan één jaar.

In de loop van de jaren vijftig ontwikkel-
den onderzoekers als Dausset en, in Ne-
derland, Van Rood, op basis van hun
werk aan bloedtransfusiereacties, technie-
ken om geschikte donoren te selecteren.
Zij vonden bij patiénten antistoffen tegen
witte bloedcellen en gebruikten deze om
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derzoek naar geneesmiddelen die bij de
behandeling van kanker gebruikt werden.
Kankercellen zijn snel delende cellen. De
medicamenteuze behandeling van kanker
was gericht op cytostatica, middelen die de
groei van sneldelende cellen remmen. Eén
van deze geneesmiddelen, 6-mercaptopuri-
ne, bleek bij experimentele niertransplan-
taties bij honden de afstotingsreactie te on-
derdrukken; de transplantaten overleefden
langer. Vergelijkbare resultaten werden ge-
vonden met azathioprine. Het remmende
effect was het grootst bij zich actief verme-
nigvuldigende cellen, zoals de cellen be-
trokken bij een afstotingsreactie.

DONORSCHAARSTE

In de loop van de jaren zestig ontstond zo
de mogelijkheid om door middel van
weefseltypering ‘'bijna identieke' donoren
te selecteren, terwijl voor de afstotingsre-
actie als gevolg van een geringe 'mis-
match' medicijnen voorhanden kwamen.
Na een enorme toename van het aantal
transplantaties, ontstonden al snel lange
wachtlijsten en een tekort aan donororga-
nen. In december 1967 voerde Barnard in
het Groote Schuur Ziekenhuis in Kaap-
stad de eerste harttransplantatie uit, van
mens naar mens.

Met de groei van know how en wachtlijs-
ten drong zich de vraag op, wanneer in
het stervensproces organen voor trans-
plantatie uitgenomen mogen worden:
moet het hart gestopt zijn - zuurstoftekort
na hartstilstand is slecht voor de kwaliteit
van te transplanteren organen - of mag
uithname al als de hersenen onherstelbaar
beschadigd zijn, terwijl het hart nog
klopt? Wat is hersendood?

De afgelopen twintig jaar zijn de meeste
landen met transplantatiepraktijken over-
gegaan op het toepassen van aan de herse-
nen gerelateerde doodscriteria (in de bij-
zondere omstandigheden van intensive
care-units). Behalve huid, hoornvliezen,
nieren en harten worden nu, in 1994, ook
levers, longen en alvleesklieren, been-
merg en botdelen in toenemende mate ge-
transplanteerd, eventueel in combinatie
met elkaar.

Wat kunnen we nog verwachten? Daar-
voor hoeven we niet eens in de toekomst
te kijken. Uit reeds lopend experimenteel
onderzoek in laboratoria die voor het pu-
bliek minder toegankelijk zijn, blijken
ontwikkelingen die waarschijnlijk tot de
nodige discussie zullen leiden.

De afgelopen decennia lag de nadruk op
onderdrukking van de afstotingsreactie.
Het nieuwe onderzoek richt zich op mo-
gelijkheden om de afstotingsreactie te
voorkomen, door het ‘prepareren’ van de
ontvanger, dan wel van het te transplante-
ren orgaan.

Uit het kankeronderzoek wvan rond de
eeuwwisseling, was al bekend dat embry-
0's cellen of weefsels van genetisch sterk
verschillende individuen gemakkelijk ac-
cepteren. In de embryonale fase is de ge-
netische en immunologische grens tussen
soorten nog te overbruggen.

CHIMEER

Zo kunnen in de vroeg-embryonale fase
cellen van een geit met die van een
schaap vermengd worden, resulterend in
één dier dat bestaat uit cellen en weefsels
van twee genetisch verschillende indivi-
duen en zowel geite- als schapekenmer-




eHIMAIRA

Sisyphos' kleinzoon Bellerophon had van Poseidon het gevleugelde paard Pegasos
kado gekiegen. Het was in de tijd dat paarden alleen in het wild voorkwamen, de
mens had nog niet geleerd het te temmen. Vliegensvlug galoppeerde het nog door
vlakten en over bergen, ongrijpbaar voor de mens.

Van Athena kreeg Bellerophon een gouden toom om in de bek van het paard te
leggen. Daarmee beteugelde hij Pegasos.

Hoog gezeten op zijn gevleugeld ros, bond hij de strijd aan met Chimaira, een ver-
vaarlijk monster met de gedaante van een leeuw, uit wiens rug een geitekop met
kromme hoorns groeide en wiens staart aan het uiteinde een slangekop vertoonde.
Hoog vanuit de lucht kon Bellerophon het oerbeest onschadelijk maken.

Zijn roem steeg hem naar zijn hoofd, hij vatte het plan op om met Pegasos de
Olympos te bestijgen. Maar Peagasos wierp zijn berijder af en kwam zonder ruiter
aan op de Olympos. Daar deed hij verder dienst als bliksemdrager van Zeus.
Bellerophon was verdwaasd ter aarde gestort en vermeed sindsdien alle omgang
met mensen. Eenzaam en verlaten kwam hij aan zijn einde.

ken vertoont.. Dergelijke organismen wor-
den chimeren genoemd. Het tot stand
brengen van chimerisme in volwassen in-
dividuen is veel moeilijker, maar lijkt niet
helemaal onmogelijk te zijn.

Aan het begin van deze eeuw werd be-
schreven, dat een tweede transplantaat
van dezelfde donor naar dezelfde ontvan-
ger sneller en heftiger werd afgestoten
dan het eerste transplantaat.. Dit wees op
het bestaan van een soort immunologisch
geheugen. Dat kan ook de andere kant op
werken: als een transplantaat van een
niet-identieke donor eenmaal geaccep-
teerd is, lijken volgende transplantaten
makkelijker geaccepteerd te worden en
geen langdurige medicamenteuze behan-
deling meer te vergen. Onderzoek naar dit
proces loopt nu al; aan bijvoorbeeld een
levertransplantatie gaat een beenmerg-
transplantatie  vooraf, tijdelijk onder-
steund door een medicamenteuze rem-
ming van de afstotingsreactie. 'Slaat’ het
beenmerg aan, dan ontstaat een zoge-
naamde bloedchimeer, omdat zowel het
eigen beenmerg van de ontvanger als het
nieuwe beenmerg bloedcellen produce-
ren. Wordt enige tijd later van dezelfde
donor een ander orgaan getransplanteerd
dan is dat orgaan niet meer lichaams-
vreemd. We spreken hier, nog, over allo-
transplantaties.

Het tot stand brengen van chimerisme bij
volwassen individuen van verschillende
soorten leek lange tijd onmogelijk. De ge-
netische en immunologische verschillen
waren te groot. Tot voor Kkort.

De belangrijkste antigenen die betrokken
zijn bij de herkenning van lichaamseigen
en lichaamsvreemd, de MHC-antigenen,
zijn complexe moleculen die op de bui-
tenkant van cellen zitten. Moleculair bio-

logen zijn erin geslaagd de genen te iden-
tificeren die bij mensen voor deze MHC-
moleculen coderen. Zij proberen deze
menselijke MHC-genen over te brengen
naar dieren, in de hoop dat de dieren die
daaruit opgroeien deze menselijke MHC-
genen op het oppervlak van hun cellen en
weefsels tot expressie zullen brengen. De
dieren die dat doen kunnen vervolgens
doorgefokt worden. Wanneer de organen
van deze dieren naar mensen getransplan-
teerd worden, dan zal de ontvanger ze
niet als lichaamsvreemd herkennen omdat
deze organen menselijke antigenen, die
passen bij die van de patiént, op hun cel-
oppervlak hebben.

Deze transgene dieren zouden op termijn
de belangrijkste bron van donororganen
kunnen worden. In dat geval zal de ont-
wikkeling van het permanent implanteer-
bare kunsthart achterhaald zijn, evenals
de discussie over een toestemmings- of
geen-bezwaarsysteeem voor orgaandona-
tie.

Mogelijk zal dan de toepassing van her-
sendoodscriteria een ander karakter krij-
gen. Hersendood is nu, ook juridisch,
sterk gekoppeld aan de transplantatie-
praktijk.. Als niet langer hersendode men-
sen maar transgene dieren de belangrijk-
ste bron van donororganen zijn, dan kan
het vaststellen van de dood van de herse-
nen (weer) het moment worden waarop
besloten wordt dat verder behandelen zin-
loos is en de patiént het stervenspraces
mag voltooien.

GEEN PRIMATEN

Er zijn nog een aantal problemen te over-
winnen voor het zover is. Zo is er de keu-
ze van het dier, of het verschil in natuur-
lijke levensduur tussen mens en transgeen
dier. Het ligt voor de hand te denken aan

primaten, omdat die genetisch het dichtst
bij de mens staan. Enkele jaren voor Bar-
nard's eerste harttransplantatie was er al
bij een mens een harttransplantatie uitge-
voerd met een apehart. Barnard gebruikte
voor het eerste een mens als donor. In de
afgelopen decennia verschenen er van tijd
tot tijd berichten over harttransplantaties
bij zuigelingen met bavianeharten. Toch
wordt aan primaten in het onderzoek geen
prioriteit. gegeven.

Het onderzoek richt zich met name op ge-
domesticeerde dieren. Met name varkens
lijken geschikt. Het gebruik van varkens
ten behoeve van de menselijke vleescon-
sumptie is maatschappelijk geaccepteerd.
Het houden en fokken van transgene var-
kens zou daarbij kunnen aansluiten.
Groter dan de technische problemen zal
waarschijnlijk de weerstand bij het pu-
bliek zijn tegen het idee om varkensnie-
ren of een varkenshart. getransplanteerd te
krijgen. De overbrugging van de grens
tussen soorten op het moleculaire, im-
munogenetische, organische niveau wil
nog niet zeggen dat mensen ook bereid
zullen zijn hun opvattingen over hun
menselijke identiteit ingrijpend te veran-
deren.

Ger Wackers is werkzaam bij de Vakgroep
Wijshegeerte, Rijksuniversiteit Limburg.
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HET DILEMMA VAN
DE VROUWELIJKE
FRANKENSTEIN

Marge Piercy, Body of Glass, Penguin
Books 1991, 584 pagina's, in V.S. uitgege-
ven onder de titel He, She and It, Alfred
A. Knop! Inc. New York.

De milieuvervuiling is zo verhevigd dat
steden onder een dak gebouwd worden of
onder een scherm tegen ultraviolette stra-
ling. Mensen die buiten de stad willen,
moeten zich met een dunne second skin
beveiligen.

Zwemmen in zee is alleen mogelijk als je
je eerst insmeert met een beschermende
laag vet. Maar. dan is er nog wel gevaar
voor orgaan-piraten. Een echt orgaan
brengt namelijk op de zwarte markt meer
geld op dan een namaak, want de rijken
willen echte harten, levers, of ogen. Ook
een baarmoeder brengt extra winst op.
Onder water kunnen netten zijn verscho-
len en op het water patrouilleren boten
om argeloze zwemmers te vangen en met
lasers te doden.

De oude steden uit de twmtigste eeuw
zijn ongekend gevaatlijk geworden. Als
men naar de stad moet, is het noodzake-
lijk om zwarte kleding aan te trekken die
leeftijd, sekse of klasse verbergt. 1Jzeren
handschoenen zijn nodig omdat overal
handhakkers rondlopen. Identificatie gaat
in deze tijd namelijk niet meer met een
pincode, maar met de handpalm. Een ech-
te handpalm is dus de sleutel tot fraude.

In deze angstaanjagende wereld, waarin
onze huidige problematiek is vergroot,
speelt het verhaal van Body of Glass.
Twee 'personen’ - geen menselijke perso-
nen. maar toch personen, spelen een rol.
De ene is de golem, een mens van Klei,
die in het joodse ghetto van Praag rond
1600 tot leven wordt gebracht door een
rabbijn. Hij wordt met behulp van magi-
sche kennis geschapen om het ghetto te
beschermen tegen de heersende macht.
De hoofdpersoon is een cyborg, gescha-
pen in de vorm van een man, een robot
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boeken

die voor de helft uit software en hardware
bestaat en voor de helft uit biologische
componenten. Ook hij is gemaakt om een
vrije gemeenschap van mensen te verde-
digen: tegen de alom heersende macht
van het informatie-netwerk in de 21ste
eeuw.

Het verhaal over de golem wordt verteld
aan de cyborg, Yod, om hem te doordrin-
gen van zijn betekenis en zijn lot. Beide
wezens zijn gecreéerd als wapens: boven-
menselijk sterk, intelligent, gericht op het
doden van de vijand. Maar, omdat zij ook
als infiltrant gebruikt zullen worden,
moeten zij zo veel mogelijk op een man
lijken, met al zijn menselijke gevoelens
en sociale manieren. Yod zegt over zich-
zelf:

'Ik ben een wapen met een bewustzijn.
Maar een wapen met een bewustzijn is
een contradictie, wanneer het ook verbon-
denheid, moraal en verlangens ontwik-
kelt. 1k veroordeel mezelf omdat ik ande-
ren dood, maar mijn programmering
krijgt de overhand als er gevaar is. . )
Een wapen moet niet kunnen lijden onder
wat het doet, spijt hebben van wat het
heeft gedaan, schuld voelen over dat wat
het niet anders kon."

De oorlog waarin Yod moet vechten is
geen fysieke oorlog, maar speelt zich af
in de mentale regionen van computers.
Want bijna alle mensen hebben een stek-
ker in de hersens laten inplanten waar-
door ze zich kunnen aansluiten op een
wereldwijd informatie-netwerk.. Compu-
terdata worden ervaren als echte objecten
in een imaginaire wereld: driedubbele vir-
tual reality.

Yod is een geperfectioneerde computer-
specialist die de gemeenschap, Tikva, be-
schermt tegen huurmoordenaars, spion-
nen en machthebbers die deze mentale
ruimte bevolken.

Yod heeft echter geleerd om te voelen en
houdt van twee vrouwen, een grootmoe-
der en haar kleindochter. Deze vrouwen
hadden de klus gekiegen Yod menselijke
gevoelens te leren. De geleerde Avram,
die de technische kant van Yod ontwik-
kelde, had deze wetenschappelijke ge-

HER STUNNING NEW NOVEL OF
THE 21ST CENTURY .

schoolde vrouwen nodig om Yod ook tot
een echt mens te maken. In Yod nu vin-
den beide vrouwen een petfecte minnaar,
een pekfecte man.

Voor de grootmoeder is Yod haar laatste
en meest geweldige seks-partner. Haar
70-jarige leeftijd is voor hem geen punt
(en voor haar natuuglijk ook niet).

Ook de kleindochter, Shira, geeft zich uit-
eindelijk aan hem. Yod is er alleen op uit
om haar te bevredigen. Met hem ontdekt
ze haar seksualiteit en: 'Hij had haar doel-
gerichter, obsessiever, zuiverder begeerd
dan wie dan ook dat ooit had gedaan of
gekund.”

Als wapen en als mens wil Yod haar en
haar grootmoeder volledig beschermen
tegen welk gevaar dan ook. De liefdesre-
latie met Yod in deze sfeer van totale vei-
ligheid is voor Shira onvervangbaar.

Verscheurd door zijn bestemming om te
doden en zijn gevoelens voor Shira moet
Yod gehoorzamen aan zijn schepper
Avram en zichzelf laten opblazen in het




hoofdkwartier van de vijand. Yod vol-
brengt die taak. Maar hij vernietigt ook
Avram, zijn schepper. Hij wil niet dat er
iemand is die nog ooit een wapen met be-
wustzijn kan creéren.

In haar verdriet richt Shira zich uitslui-
tend op haar werk en op haar kind. Plot-
seling realiseert ze zich dat ook zij een
cyborg kan maken. Ze heeft de technische
kennis en het nodige matetiaal.. De verlei-
ding van Frankenstein, van Avram, van
de Rabbi Judah leeft ook in haar. Een cy-
borg, nu niet als wapen, als golem, maar
voor haar alleen, om haar te beminnen ...
Ze wil geluk voor zichzelf creéren, niet
een overwinning.

Maar ze wordt voor een dilemma gesteld;
want als een cyborg die geprogrameerd
was om te doden haar kon beminnen, zou
dan een cyborg geprogrammeerd voor
liefde niet kunnen doden?

Kafe (larke

'KRINGGESPREK IN 8-K

Hans Tenwolde

Laatste dag voor de zomervakantie. De mooie bariton van de Robotutor- maant tot
stilte. Het kringgesprek, 'Wat is er bijzonder aan jezelf?' kan beginnen.

'‘Mijn moeder was al drie maanden dood toen ik geboren werd. In Duitsland..

'Ik ben geboren voordat mijn moeder geboren kon worden. Ik geloof dat ze dood
ging omdat mijn oma een misktaam of zoiets kreeg. Dat zegt mijn vader. De enige
foto die we van mijn moeder hebben is een echografie. Daar zie je niks op.'

'We hebben toch ook een kloon in de klas?'

‘Ja, wij. Wij tweeén zijn gewoon tegelijk geboren. Het enige bijzondere van ons is
dat we kloons zijn.'

'Klonen, eikel. Dat zijn identieke tweelingen van een ander. Het bijzondere is dat wij
een broer hebben van achttien die er net zo uitziet als wij, alleen ouder. Daar zijn wij
kloon van. Een soort kopietje. Daarom kan jij ook z6 een nier van hem krijgen"”’
'Mijn moeder is 72 en ik heb nog een zusje van drie maanden, Zelf wil ik pas een
kind als ik honderd jaar ben. Dat gehuil!"

'Mijn vader leeft al twee jaar niet meer. Hij komt ieder weekend thuis. maar hij is co-
mateus. Mijn moeder doet lief tegen hem, maar omdat hij een batje dood is doet hij
niets.

'Mijn zusje is kaal en helemaal geel. Ze is pas vijf en heeft al haar tweede lever en
een nieuwe dunne darm! Een rijke koning heeft de operaties betaald, Zeker twee mil-
joen dollar,

‘Mijn zus is getrouwd met een rijke man en die gaat een nieuwe maag kopen. in
Mexico. Daar kan je ook ogen en nieren kopen. zegt hij, Nou ik ben blij dat ik die
niet hoef uit te zoeken.!

'‘Bedankt, Priscilla," zegt de Robotutor ineens en hij kondigt een program: switch aan.
Alle beeldschermen lichten op; de aankondiging 'Junior Ethics’ wordt zichtbaar; Een
vriendelijke docent in close-up zegt elk kind gedag. Zuchtend halen ze de stofkap
van hun toetsenbord.

Hans Tenwalde is redacteur van TGP

Body snatching: lijken opgraven en voor
goed geld verkopen. Een gangbare, zij het
criminele, praktijk in de 1ge eeuw ten be-
hoeve van de experimentele geneeskunde.
Illustratie gravure uit Britse krant.
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PUBLIKATIES

nder de titel Codrdinatie van zorg in

de eerste lijn is bij het Nedetlands
Instituut voor Zorg en Welzijn NIZW het
eindrapport verschenen over een experi-
ment met codrdinatie van zorg in drie Lim-
burgse gemeenten. In dit experiment, uitge-
voerd door de Rijksuniversiteit Limburg,
stond de vraag centraal of het haalbaar is
om vanuit de bestaande situatie tot een goe-
de codrdinatie van zorg te komen. Het ant-
woord is ja, maar je moet dan niet teveel
verwachten. Zo'n beperkte, haalbare in-
greep in de hulpverlening leidt tot een we-
zenlijke verbetering in de communicatie
tussen hulpverleners, maar niet tot een dui-
delijke verbetering in de zorg voor cliénten.
Codrdinatie van zorg in de eerste lijn,
verslag van het onderzoek bij cliénten en
zorgcoordinatoren (bestelnummer E 2016),
geschreven door Theo Achterberg en
Fred Stevens, kost 130,-. Te bestellen bij
het NI1ZW, tel, 030-306607.

nde Rotterdamse wijk Bospolder-Tus-

endijken is gezondheidsvoorlichting in
de eigen taal een belangrijk hulpmiddel
bij het activeren van allochtone wijkbe-
woners. Het idee is dat mensen geen ob-
jecten zijn waarvan de leefwijze kan ver-
anderen door beinvioeding van bovenaf,
maar dat voor verandering een aktieve
bijdrage van de betrokkenenhet nodig is.
Gezondheidsvoorlichting in de eigen taal
helpt een handje om kennis en vaardighe-
den te verwerven om de eigen gezond-
heidssituatie te verbeteren.
In de publikatie Gezondheidsvoorlichting
in de wijk voor migrantenvrouwen wordt
verslag gedaan van de uitgangspunten, de
werkwijze, de uitvoering en de resultaten
van gezondheidsvoorlichting in de eigen
taal bij migrantenvrouwen. In de publika-
tie zijn ook praktische tips en checklisten
opgenomen.
De publikatie kost f35,- excl. verzendkos-
ten. Info 010-4259639.
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Ardina, in Gewoon,

lmet boek Gewoon, ik heb een handi-
ap staan zwart-wit. foto's van gehandi-
capte kinderen in hun dagelijkse bezighe-
den. De teksten in het boek zijn brieven,
geschreven na een oproep in de pers aan
kinderen en jongeren met een handicap,
en aan hun broers en zussen, om te schrij-
ven over 'wat je meemaakt, waar je aan
denkt, wat je geluk is of je verdriet .

De Gehandicaptenraad wil met de mede-
werking aan de uitgave bereiken dat een
breed publiek kennismaakt met het leven
van geestelijk en/of lichamelijk gehandi-
capte kinderen. De foto's zijn van docu-
mentair fotograaf Ine van den Broek; zij
werkte ruim twee jaar aan dit projekt.
Nelleke van der Drift, bekend van de
brievenrubriek 'Achterwerk’ in de
VPRO-gids, selecteerde de brieven.
Gewoon, ik heb een handicap is uitgege-
ven door De Brink en de Gehandicapten-
raad bij Uitgeverij Ploegsma bv. Gebon-
den, 142 pagina's, f. 35,- in de boekwin-
kel,

ISBN 9021671212

ik heb een handicap.

BIJEENKOMST

Het Netwerk Gezonde Steden organi-
seert een workshop over gezond-
heidsonderzoek op lokaal niveau. De
workshop moet een bijdrage leveren aan
de discussie over welke plaats onderzaek
moet hebben bij het ontwikkelen van lo-
kale gezondheidsactiviteiten. Na een kor-
te theoretische inleiding worden twee on-
derzoeken uit de praktijk gepresenteerd,
gevolgd door discussie.

De workshop vindt plaats
Kosten 125,-, opgave op tel.nr.
4339287.

in Utrecht.
010-




De Phelps-stichting
VOoor spastici

Omdat er nog zo vreselijk veel moet worden gedaan.

Er zijn in Nederland ongeveer dertigduizend spastiei. Allemaal mensen met verschillende
achtergronden, maar in één ding gelijk: ze hebben anderen nodig om zo normaal mogelijk te
kunnen leven.

De Dr. W.M. Phelps-Stichting voor Spastici is al ruim 35 jaar bezig met het lichamelijk en gees-
telijk welzijn van deze groep mensen.

Zij stimuleert initiatieven en biedt financiéle hulp zodat speciale voorzieningen voor spastici
kunnen worden gerealiseerd.

De stichting probeert vooral daar te helpen waar overheid of andere organisaties "nee" verkopen
of te weinig middelen beschikbaar hebben.

De steun wordt gegeven in de vorm van lage-rente-leningen of subsidies, afhankelijk van de aard
en omvang van het project..

Zo worden belangrijke financiéle bijdragen geleverd aan wetenschappelijk onderzoek ter voor-
koming van spasticiteit en ter verbetering van de hulpmiddelen die spastici in staat stellen onaf-
hankelijk te zijn.

Maar ook als het gaat om projecten als de (ver)bouw van Kinderhuizen en dagverblijven, pavil-
joens, vakantieverblijven en kinderboerderijen, sporthallen, zwembaden en maneges of om aan-
gepaste bussen en andere vervoermiddelen van hulpverlenende instellingen wordt vaak een
beroep gedaan op de stichting.

In de afgelopen jaren is de vraag om steun alleen maar toegenomen. Gelukkig is er een vast
donateursbestand dat de stichting in staat stelt bij te springen waar dat nodig is. Mede daardoor:
konden honderden waardevolle projecten van de grond komen.

Dat werk moet onverminderd doorgaan. Want de problemen die in het dagelijkse leven van de
spastici een rol spelen, zijn nog lang niet allemaal opgelost..

Voor meer informatie:

Dr. W.M. Phelps-Stichting voor: spastici
Postbus 432, 1400 AK Bussum

Telefoon 02159-51140. Telefax: 02159-49829

Postgiro: 1322, C D
BN t~dm|I‘P

stichtingl voorspasticl

Postbus 432, 1400 AK Bussum
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CARA-
PATIENTEN |

NIET

Lucht krijgen isniet zo gewoon!

Kunt u één minuut zonder lucht...? U kunt een week zonder eten, een dag zonder drinken, maar geen
minuut zonder lucht.. Geen lucht meer krijgen, dat gevoel hebben we allemaal wel eens. Carapatiénten
leven dagelijks met dat gevoel.. Patiénten met astma en bronchitis hebben vaak op onverwachte momenten
last van benauwdheid, terwijl mensen met longemfyseem daar zelfs voortdurend last van hebben.

Het Astma Fonds helpt met directe hulp en met voorlichting, scholing en onderzoek. U weet, daarvoor is
veel geld nodig. Reeds 35 jaar doen wij, en nog nooit tevergeefs, een beroep op u. Ook dit jaar vragen
wij om uw bijdrage. Geef aan de collectant of stort: uw gift op giro 55055 of bankrekening 33.59.58.885

Astma‘llFonds -
Giro 55055
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