TIIDSCHRIFT

JAARGANG 9
NR. 3/ MEI 1991

'De tuin van pijn en hoop":

reeks debatten over de ‘crisis’ in de gezondheidszorg

?roefschrift over eetverslaving taboe bij vrouwenstudies

Een dag in het verpleeghuis




Mama,
bestaan er
nog echte

anda's?

GEEFO~ DETOEKO~ST.

Word voor f27,50 donateur van het
Wereld Natuur Fonds. Giro 25, Zeist. ~




INHOUD

Thema: Andere visies op ziekte en g,

2 Redactioneel

Tijdschrift voor Gezondheid en Pé]

is het officiéle orgaan van de Stic
Gezondheid en Politiek.

Verschijnt 1x per twee maand;

Annekee Kramer

4 De zin van ziek zijn

Uitgever:
Louwers Uitgeversorganisatie B.Y
Wilhelminasingel 163
Postbus 249, 6000 AE Weert
Telefoon 04950 - 41203
Telefax 04950 - 21335

Anneloes Eterman

7 Een jaar, een eeuwigheid

Het leven en de dood van een kind

Marli Huijer
10 'Waarom ik?'

Redactie:
Thea Dukkers van Emden, Gerard
Goudriaan, Beatrijs Jansen, Annemiek
Meinen, Frans van der Pas, Aase
Riemann, Sonja Schmidt, Lidy Schoon,
Bas Sebus, Hetty Vlug.
Eindredactie: Henriette Bonarius

Annemiek Meinen & Lidy Schoon
13 Pijn op de grens van lichaam en geest

Interview met de gynaecoloog Ruud Vermeulen

Redactieraad:
Guus Bannenberg, Hans Blaauwbroek,
Adri van de Bom, Martien Bouwmans,
Maarten Evenblij, Maria Hermsen, Joost
van der Meer, Annemarie Mol, Bart
Lammers, Evelyne de Leeuw, Arko
Oderwald, Sigrid Sijthoff, Hans Spijker,
Richard Starmans, Gabriélle Verbeek,
Janneke van Vliet, Marjon van Weersch,
Goof van de Wijngaart.

Bas Sebus
16 Promovendus neemt kankerpatiénten niet serieus

19 Dagboek

In een verpleeghuis

Redactieadres:
Prinsenhofsteeg 10
10 12 EE Amsterdam
Bijdragen zenden aan het redactjeadrgs.
Aanwijzingen voor auteurs op
aanvraag aldaar verkrijgbaar.
Bijdragen voor de rubriek
Signalementen ook naar het
redaktieadres zenden.

20 Schoffelen in de tuin van pijn en hoop

Over gelijkheid, vrijheid en schaarste in de gezondheidszorg

25 De hel

- column-

26 HET DEBAT
VROUWENSTUDIES EN HET VROUWENLICHAAM
Anita Jansen

Vrouwenstudies: pseudo-intellectuele zelfbevrediging

’ Abonnementenadministratie:
Opgave van abonnementen, opzegging
en adreswijzigingen uitsluitend
schriftelijk doorgeven aan: de uitgever.
Abonnementsprijzen per jaar:
Bedrijven / instellingen hfl. 110,-
Particulieren hfl. 75,-

29 Crisis en gezondheidszorg

Illustratie omslag: - column-
Arend van Dam
Vormgeving: 30 Boeken
Huisartsen bij seksuele klachten
AA. Slob De dossiers van IMP

Postbus 249, 6000 AE Weert
Telefoon 04950 - 41203
Telefax 04950 - 21335

|
E fJO - Grafisch Ontwerpburo
|

32 Signalementen

|

\ Advertentietarieven op aanvraag bij:

| Louwers Uitgeversorganisatie B.Y,
Telefoon 04950 - 41203

L . . )
* niets uit deze uitgave mag worden overgenomen of

vermenigvuldigd . . zonder schriftelijke toestemming  van de
uitgever of zonder bronvermelding

TGP MEI 1991 1



REDACTIONEEL

Termen en begrippen als 'de zin van ziek zijn'
en 'ziekte als een verstoring van het organis-
me, die een betekenis in zich draagt zijn aan
de orde van de dag. Het lijkt erop alsof er aar-
zelend allerlei nieuwe opvattingen over ziekte
en gezondheid ingang vinden die, hoe ver-
schillend ze onderling ook kunnen of mogen
zijn, als algemene noemer hebben: een meer
metafysische of holistische benadering van
ziekte. Niet dat er al sprake is van een totaal
ander paradigma, maar de vraag naar de func-
tie en betekenis van ziekte voor mensen duikt
allerwegen op, zowel bij diverse opleidingen,
instituten en therapieén (bijvoorbeeld het
Helen Dowling Instituut en het Instituut
voor Ecologische Gezondheidszorg) als bij
artsen, hulpverleners en patiénten.
Ook het fenomeen van de boeken van
Louise Hay met hun aanlokkelijke titels
Je kunt je leven helen en Heel je lichaam,
die als zoete broodjes over de toonbank
gaan en inmiddels al jaren in de top-tien
van de best verkochte boeken staan, zijn
een teken aan de wand. Want hoe je
ook over die boeken denkt en hoewel
ze ons ook niet erg aanspreken, omdat
ze te Amerikaans aandoen en te v;el
hapklare-brokken-oplossingen  bieden,
zien wij ze toch als een uiting dat
veel mensen in onze samenleving op
zoek zijn naar een andere benadering
van ziekte en gezondheid.
De grote nadruk die er in onze huidige
gezondheidszorg ligt op de somatiek,
en dan nog voornamelijk op symp-
toombestrijding en het weghalen of ver-
doven van pijn, zorgt er blijkbaar voor
dat nogal wat mensen zich daar niet meer
. in herkennen. De psychosomatiek biedt
| . vaak evenmin een oplossing, omdat het
label 'psychisch’ binnen de reguliere ge-
zondheidszorg meestal een negatieve la-
ding heeft. Er wordt niet veel mee gedaan,
|
\
\

]

artsen en hulpverleners hebben er geen echt
antwoord op en schuiven de aldus benoemde
problematiek het liefst af. Patiénten voelen
zich hierdoor snel afgescheept, want daar sta
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je dan met het labeltje psychisch. En wat psy-
chisch is, hoort ook niet altijd direct thuis bij
de psychotherapie, omdat het om gewone le-
vensprocessen gaat, zoals bijvoorbeeld de
overgang, rouwen, acceptatie van de dood.
Mensen willen hier tijd en aandacht voor en
dat verklaart misschien de enorme hausse aan
alternatieve genezers en therapeuten.

Maar niet alleen patiénten en hun familiele-
den, ook artsen en hulpverleners komen soms
tot andere inzichten dan de gangbare. Mensen
ervaren de dominante wetenschapsopvatting

heden ten dage blijkbaar als te beklemmend of
eenzijdig en hebben de behoefte om ziekte en
alles wat daarbij komt kijken ruimer te zien,
om hun ziekte een plaats te geven in hun le-
ven, er een betekenis of zin aan te ontlenen.
Een mens leeft niet bij brood alleen! Open-
staan voor het mysterie van het leven, het be-
wust kunnen beleven van geboorte, ziekte,
sterven en dood zijn thema's die in onze tijd
heel wat mensen in beroering brengen.

Reden voor TGP om er een themanummer aan
te wijden en er verschillende mensen over aan
het woord te laten. Eigen ondervinding of de
dagelijkse omgang met patiénten zijn nogal
eens medebepalend voor een verandering van
zienswijze.

Heel vaak blijkt de confrontatie met de dood
mensen op een ander spoor te zetten. Zo wordt
in verschillende bijdragen aan dit thema mel-
ding gemaakt van onderzoeken die laten zien
dat voor ongeneeslijk zieke patiénten de con-
frontatie met de naderende dood een transfor-
matieproces teweegbrengt.. De dood maakt
hun duidelijk wat de waarde van het leven is,
of waar ze in hun leven helemaal niet aan toe
gekomen zijn, en soms willen ze dat in de paar
laatste weken of maanden van hun leven als-
nog gestalte geven, omdat het als een soort in-
netlijke noodzaak ervaren wordt.

Ook voor de naaste betrokkenen kan dit het ge-
val zijn. Ontroerend is het verhaal van Anneloes
Eterman, die twee zwaar gehandicapte kinderen
kreeg, die beiden stierven. Het eerste kind, haar
dochter Femke, was slechts een levensduur van




hooguit tien dagen door de artsen voorspeld,
maar leefde een jaar langer. Anneloes. en haar
man kozen ervoor, tegen alle adviezen en ge-
woonten in, om zelf thuis voor hun kind te zor-
gen. Wat dat voor hen betekend heeft en hoe zij
de zin van het leven en sterven van hun kind be-
leefd hebben, staat verwoord in haar aangrijpen-
de relaas 'Een jaar, een eeuwigheid'.

Uiteraard heeft de manier waarop artsen tegen
ziekte in het algemeen en de ziekte waarin zij
gespecialiseerd zijn in het bijzonder aankijken
invlioed op hun behandel wijze en interventie-
technieken. Dat illustreert het interview met
de gynaecoloog Vermeulen maar al te duide-
lijk. Deze Amsterdamse gynaecoloog kwam er
tijdens zijn opleiding in het ziekenhuis achter
dat een heleboel chronische-buikpijnklachten

van vrouwen eigenlijk helemaal niet door de
gynaecologen verklaard konden worden, maar
dat er desondanks alleglei technische ingrepen
werden verricht, vooral vanuit het verlangen
om iets te kunnen doen. Hij merkte echter dat
deze ingrepen vaak niets uithaalden en besloot
uit het ziekenhuissysteem te stappen en zijn
eigen praktijk op te zetten. Nu behandelt. hij
vrouwen met dergelijke klachten niet alleen
door middel van zijn gynaecologische kennis,
maar ook door middel van psychotherapie,
acupunctuur en hypnose. In 'De achterkant
van de gynaecologie' verhaalt hij over de on-
macht van de medici en geeft hij zijn visie op
de functie van pijn en ziekte.

Ook Annekee Kramer, arts en onderzoekster,
vond in haar opleiding niet genoeg weerklank
voor haar ideeén dat patiénten niet alleen wil-
loze slachtoffers zijn, maar dat ze ook verant-
woordelijkheid (kunnen) dragen voor hun ziek-
teproces. Zij verdiepte zich in diverse andere
theokieén en zienswijzen over ziekte, waarin
de rol die mensen daarin zelf spelen veel meer
nadruk krijgt. In 'De zin van ziek zijn' gaat ze
op enkele van deze ideeén in en houdt ze ver-
schillende onderzoeken tegen het licht, die
aantonen dat pijn en ziekte een functie kunnen
hebben en, indien bewust doorworsteld en
doorleefd door mensen, soms tot een verras-

sende omkeking in het ziekteproces kun-
nen leiden.

Arts en filosofe Matli Huijer plaatst enke-
le vraagtekens bij het begrip zingeving,
vooral ook omdat aan de zin van ziekte
nogal eens Gods hand, het lot of een hoger
levensplan gekoppeld worden. Zij is van
mening dat in het taalgebruik de begrippen
'betekenis' en 'zin' gemakkelijk met elkaar
verward worden, terwijl zij liever een onder-
scheid maakt. In 'Waarom ik' laat ze zien dat
de moderne, westerse mens ziekte en sterven
vaak als een eenzame aangelegenheid ervaart
en dat het juist die eenzaamheid is die ervoor
zorgt dat mensen de zin hiervan ook in hun in-
dividuele bestaan gaan zoeken. Betekenis ge-
ven daarentegen ziet zij meer als een sociaal
gebeuren, dat doet men in de context van het
dagelijkse leven en in verbinding met anderen,
waardoor ziekte en sterven tot een deelbare en
minder eenzame ervaring worden.

Dat het mensen eigen is om aan alletlei ge-
beurtenissen in hun leven een betekenis te ver-
lenen, vaak ook om vervelende situaties
draaglijker te maken, is de mening van Her-
man. ten Kroode. Hij is medisch psycholoog en,
onlangs gepromoveerd op een onderzoek naar
de informele betekenis die verschillende cate-
gorieén patiénten (hart-, kanker- en multiple-
sclerosepatiénten) zelf aan hun ziekte geven.
Hoewel hij mensen uitgebreid heeft geinter-
viewd over hun eigen ziekte-verhaal, neemt
hij hen totaal niet serieus door dit verhaal on-
dergeschikt te maken aan de 'medische waar-
heid'. Een reden voor Bas Sebus om kritische
kanttekeningen te plaatsen bij de waarde van
een dergelijk onderzoek.

Mirre Bots

De themaredactie: Mirre Bots, Marli Huijet.
Annekee Kramer en Lidy Schoon.
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DE ZIN VAN ZIEK ZIJN

Annekee Kramer

Artsen leren handelen. vanuit de implicie-
te gedachte dat ziekte en lijden er niet ho-
ren te zijn. In de theoretische fase van de
medische opleiding gaat het over orga-
nen en orgaansystemen. De psychosoma-
tiek is nog steeds een stiefkindje. = en wat
daar eventueel nog bovenuit gaat is aan
de faculteiten al hélemaal nergens te be-
speuren. Maar bij_het- betreden van het
ziekenhuis ontmoet de(aanstaande) arts
meer dan een zaiverorganische  werke-
lijkheid, en daarmee komt ook de con-
frontatie met de 'zin' ervan. Annekee
Kramer, arts, houdt zich in dit artikel be-
zig met de onverwachte effecten die ziek-
teprocessen soms hebben op het niveau
van inner- en intermenselijke relaties.
Naast een stukje van haar eigen ervaring
bespreekt zij enige auteurs die dit thema
onderzoeken.

De mensen die ik in het ziekenhuis aantref, tij-
dens mijn co-schap interne geneeskunde, zijn
over het algemeen al wat ouder. Ik schat dat
zo'n zeventig procent van de interne patiénten
boven de zestig is. Mannen en vrouwen, die in
het algemeen een arbeidsleven achter de rug
hebben. Ze zijn op het punt in hun leven aan-
gekomen dat de kinderen het huis uit zijn en
AOW en pensioen in zicht komen, als deze al
niet bereikt zijn. In het ziekenhuis liggen veel
van die mensen. Stuk voor stuk unieke man-
nen en vrouwen. Sommigen onder hen herin-
ner ik me nu, ruim zeven jaar later, nog heel
duidelijk. Van anderen herinner ik me alleen
nog hun teleurstelling. Maar bijna allemaal
hadden ze dezelfde brandende vraag: 'Waar-
aan heb ik dit verdiend? Mijn hele leven heb
ik hard gewerkt.. Voor mijn gezin, voor het
huis, voor later. En waarvoor? Het is onbegrij-
pelijk dat ik dit nu moet krijgen.'" De man die
deze woorden spreekt, schudt zijn hoofd en
balt zijn vuisten. Hij verbijt zijn tranen.

De kinderen zijn uit huis, het werken is voor-
bij, de lang verwachte zee van vrije tijd ligt op
hem te wachten. En nu... de teleurstelling dat
net nu hij zou gaan genieten van de vrucht van
dat werken, deze ziekte aan het licht komt.. Het
vechten tegen de verbittering. Zin van ziekte?
Dit is nu net waar hij helemaal geen zin in
heeft, bepaald niet. Hij zou het uit willen
schreeuwen: hij heeft er géén zin in!

MIGRAINE
En wie geeft hem ongelijk? Heb ik er zin in, in
mijn bijna maandelijkse migraine? En daar ga
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ik niet dood aan, bovendien is het na pakweg
een dag voorbij. Maar ga er maar aan staan.
De eerste jaren nam ik stevige zetpillen, waar-
bij ik als een blok in slaap viel en wakker
werd met een duf en zwaar gevoel in mijn
hoofd. Daar ben ik mee opgehouden in de tijd
dat ik 'tegen' pijnstillers was, omdat ik meer
wilde voelen van wat er met me gebeurt.
Sindsdien zeg ik dus tegen mezelf, zin of geen
zin: ga er maar weer aan staan. En dan sta ik
en voel dat ik een steen word. Een koude
steen, van buiten naar binnen, tot ik niets meer
in me verdraag, geen licht, geen lucht, geen
water, geen geluid, geen warmte, geen zacht-
heid, geen aanraking. Alles wordt geweerd uit
die kille steen met de klamme buitenkant.. Wat
er nog aan zachtheid en vocht in me is wordt
er met geweld uitgeperst, tot ik bijna stik. In
mijn hoofd is de steen het hardst. En hij
'werkt." daar. Een oneindig hoogfrequent tril-
lende spanning bewerkt in golven mijn sche-
del, van binnenuit.. Ik wil het uitschreeuwen.
Ik zit muurvast.. Uren kan het duren, tot ik uit-
geput in slaap val, om uren later wakker te
worden met een vreemd, doorschijnend gevoel
over mijn hele lichaam, alsof ik met elke cel
van mijn lichaam in vloeiend contact sta met
alles wat buiten me is. De hardheid, de pijn is
weg, en het is alsof ik de kleuren en het licht
lijfelijk voel. Alles waar ik naar kijk voelt aan-
genaam, ik raak muren en deuren aan en ge-
niet van het contact. Alles is omgeven door
een betoverd licht en alles ademt in een ritme
waarin mijn ademhaling als vanzelf meebe-
weegt.

Medisch-biologisch kan ik het tamelijk precies
verklaren: migraine is een vasculaire ho-ofd-
pijn, waarbij de bloedvaten in mijn hoofd eerst
samentrekken en dan wijd worden. Premen-
strueel ben je daar vatbaarder voor, door
schommelingen in de hormoonspiegels.. En
wat betreft dat 'high' voelen na afloop: dat
wordt veroorzaakt door de endorfines, motfi-
ne-achtige stoffen die de hersenen aanmaken
bij hevige pijn. Maar al weet ik hoe mijn li-
chaam dat doet, dan weet ik nog niet waartoe
dit hele ritueel zich elke maand afspeelt. Wat
is de 'zin' ervan? En dan bedoel ik niet alleen:
wat is de psychologische betekenis. Daar ver-
schijnen de laatste jaren kasten vol boeken
over. Of die betekenissen veel te maken heb-
ben met zingeving is voor mij zeer de vraag.
In het algemeen is de moraliserende strekking
dat elke kwaal iets zegt over wat ik niet goed
doe. Migraine betekent bijvoorbeeld dat ik
mijn seksualiteit. onderdruk. Ja, dat hoef je mij
niet te vertellen. En dan? Waarom zou ik dat,

wat mijn lichaam zegt, vertalen in een nog
complexere taal, die bovendien vol zit met in-
gebakken normen en denkbeelden over de
werkelijkheid? |k voel me eerder mijn mond
gesnoerd dan serieus genomen. A. Guggen-
buhl-Craig" heeft het mooi gezegd: het be-
zwaar zowel van psychologiseren als van so-
matiseren is, dat de taal van het lichaam door
interpretaties meteen weer ingekaderd en zo
onwerkzaam gemaakt wordt.

Mijn lichaam spreekt tot me, vraagt me te luis-
teren. Trouwens, als ik ergens een hekel aan
heb dan is het iemand anders die voor mij ant-
woord geeft. Geen - gepsychologiseer, alstu-
blieft.

Wat is dan 'zin', anders dan de oorzaak zoe-
ken in 'verkeerd' gedrag? Er zijn mensen die
zich er serieus en vakkundig mee bezighou-
den. Daar heb ik veel bewondering voor, want
niets lijkt me moeilijker in een gebied waar zo
veel gespeculeerd wordt.

Een van hen is Willem Metz. Hij deed een on-
derzoek naar de gevolgen van maximale medi-
sche zorg. Een van zijn conclusies is dat de
overgrote meerderheid van pijnpatiénten aan
pijn, lijden en dood geen enkele betekenis toe-
kent. Pijn is stompzinnig, zinloos, nodeloos,
een vergissing, doelloos; zo, schrijft hij in zijn
boek Pijn, een teer punt, oordelen patiénten
over de zin en betekenis van de pijn.

Volgens hem is het ervaren van de betekenis-
loosheid die hij waarnam bij chronische pijn-
patiénten inherent aan de opvatting van de
huidige medische wetenschap: ziekte, lijden,
dood en pijn als een zinloos falen van. het li-
chaam. Zij zijn er slechts om te worden bestre-
den. Het lijden is daarmee een medisch-tech-
nisch probleem. Evenals de meeste artsen den-
ken ook de meeste' patiénten er zo over.

DE TIIDSGEEST

Momenteel lijkt zich echter wat dit betreft een
kentering voor te doen in de 'tijdgeest.’ In de
jaren tachtig is de zogenaamde new age-bewe-
ging naar voren gekomen. Erik van Praag" om-
schrijft deze 'nieuwe tijd' als een neiging tot
herstel van de balans tussen yin en yang, cen-
trale begrippen uit de oosterse filosofie, die de
in alle dingen aanwezige polatiteiten van de
ene heelheid aanduiden. Zoals yin voor het in-
tuitieve, synthetische, receptieve, introverte en
verbindende staat, zo staat yang voor het ratio-
nele, analytische, agressieve, extraverte en on-
derscheidende. Patriarchale culturen, waaron-
der de huidige westerse, worden gekenmerkt




door een overheersing van yang over yin. Op
verschillende niveaus, zowel individueel als in
grotere maatschappelijke structuren, lijkt hier
nu verandering in te komen. Ook in de ge-
zondheidszorg wordt dit in toenemende mate
zichtbaar, zij het dan nog vooral bij de consu-
ment. Aandacht voor innetlijke ontwikkeling
in verbinding met zorg voor het grotere geheel
is bijvoorbeeld een kenmerk van deze nieuwe-
tijdsmentaliteit.. Hierin ligt een belangrijke ge-
lijkenis met het jungiaanse begrip ‘individu-
atie'. Wat dat kan betekenen voor gedachten
over zingeving en voor het mensbeeld in de
geneeskunde wil ik in het hierap volgende toe-
lichten.

In de opvattingen van de huidige geneeskunde
heeft ziekte een aanwijsbare oorzaak in het
verleden. De therapie is gericht op het elimi-
neren van die oorzaak, en het herstel van de si-
tuatie zoals die voor die tijd was.

Momenteel ontwikkelt zich, al of niet onder
new-age invloed, een andere zienswijze op
ziekteprocessen. Opvallend daarin is dat de
medische vraag 'waardoor' inboet aan beteke-
nis ten gunste van de vraag '‘waartoe’. Mijns
inziens heeft dit ‘waartoe' in onze huidige cul-
tuur haar meest recente herkomst in de jungi-
aanse psychotherapie, die een belangrijke in-
spiratiebran is voor de nieuwe-tijdsheweging.

Foto: Muriél Agsteribbe

Het is vooral het belang van de vraag ‘waar:
toe' ten opzichte van de vraag ‘waardoor' die
bepaalt waarin de visie van arts en psychiater
Carl Gustav Jung verschilt. van die van de
gangbare geneeskunde, namelijk in de impli-
caties die zij heeft voor de individuele keuze-
vrijheid.

Volgens de medische theorie is een ziek mens
slachtoffer van een oorzaak in het verleden:
die hem te gronde zal richten als deze oorzaak
niet met alle macht onwerkzaam. gemaakt
wordt. Het zinnige dat er over het ziekteproces
is te zeggen is uitsluitend vertegenwoordigd in
de diagnose, als benoeming van de oorzaak.
Jung kijkt precies in de andere richting. De zin
van het leven kan weliswaar- zichtbaar worden
in het verleden, maar wordt vooral bepaald
door keuzes in het heden, waakin men al of
niet zicht heeft op datgene waarheen het leven
wijst richting toekomst.. De 'zin' wordt zo ge-
creéerd met behulp van een richtinggevend
principe, ook wel het 'zelf' genoemd, dat niet
in de richting van het verleden, maar in de
richting van de toekomst wijst. De vraag is
dan niet alleen: waardoor ben ik ziek gewor-
den, maar ook: waartoe wil ik het geheel van
mijn leven, inclusief dit ziek zijn, inzetten?
Jung heeft, mede op basis van zijn eigen mys-
tieke ervaringen, een model van het menselij-

ke bewustzijn gevormd, waarbij hij naast het
bewuste en het onderbewuste het bestaan van
een 'bovenbewuste' suggereert. ‘Zin' wordt
gecreéerd door een samenspel tussen het be-
wuste 'ik' en het bovenbewuste ‘zelf. Het
proces van bewustwording en verwerkelijking
van die 'zin' noemt hij individuatie.

De wegen van deze individuatie kunnen voe-
ren door ziekte of gezondheid, door geluk of
ongeluk.. De schaduw, de dood, lijkt zelfs on-
misbaar voor het totale individuatieproces. Net
z0 min als de ons bekende ecologische proces-
sen een lineair verloop kennen, loopt individu-
atie parallel met lineair toenemende fysieke of
psychische harmonie.

TRAUMA'S

Op het terrein van de geneeskunde zijn er mo-
menteelonderzoekers die een analogie trekken
met helingsprocessen in de lichamelijke ziek-
teleer. De fasen van de wondgenezing verto-
nen dezelfde kenmerken als fasen in menselij-
ke helingsprocessen op andere niveaus, zoals
het niveau van het ziekteproces, het levenspro-
ces als geheel, en het proces waakin een sa-
menleving of cultuur zich ontwikkelt.. Dit
wordt uitvoerig beschieven door Marco J. de
Vries, patholoog-anatoom, in zijn boek Het
behoud van leven'. 1k beperk me in dit artikel
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tot het noemen van de manier waarop het werk
van enkele onderzoekers aan het concept van
Jungs individuatie gekoppeld kan worden, na-
melijk als een proces waardoor stapsgewijs de
essentie, de richting, het levensplan van het
organisme kenbaar wordt. Ziekte en leed
speelt daarin niet louter een belemmerende
rol. James W. Pennebaker'  deed onderzoek
naar het effect van het bewust toelaten van
pijn. Hij deed dat door het effect na te gaan dat
het blootleggen van trauma's heeft op de im-
muunfunctie. Hij gaf een aantal personen de
opdracht om vier dagen achtereen een halfuur
te besteden aan het opschrijven van hun meest
persoonlijke gevoelens en gedachten met be-
trekking tot een traumatische gebeurtenis in
hun leven, waar ze nog niet eerder uitgebreid
bij hadden stilgestaan. Vergeleken met een
controlegroep bleek dat deze mensen, die een
aanvankelijk weggestopte pijn onder ogen za-
gen, er na een beter functionerend immuun-
systeem hadden dan voor het stilstaan bij de
pijnlijke gebeurtenis. Hun zelfgenezend ver-
mogen was er door versterkt.

Je zou zo kunnen concluderen: als er ziekte is,
heeft het zin om de pijn daarvan te ervaren.
Kennelijk is dat van belang om beter te wor-
den. Maar is dat 'beter' gelijk aan de toestand
voor de ziekte, of is er, net als bij de individu-
atie, sprake van een verder gaande ontwikke-
ling?

EEN NIEUWE RELATIE
Patholoog-anatoom De Vries, momenteel ver-
bonden aan het Helen Dowling Instituut voor
biopsychosociale  geneeskunde, doet onder-
zoek naar dergelijke ontwikkelingsprocessen
bij patiénten. Zo bestudeert hij de invioeden
die een rol spelen bij 'spontane’ genezing van
kanker. Hij noemt met name het belang van
het doormaken van een fase van desintegratie
en pijn. Het viel hem op dat deze fase vooraf-
ging aan een versterking van de individuele
autonomie bij deze patiénten. Zij gaven dit aan
als een nieuwe ontwikkeling, die voor het op-
treden van hun ziekte nog niet zichtbaar was.
Die ontwikkeling uit zich onder meer in een
nieuwe relatie tot het eigen bestaan en tot de
omgeving'. Dat laatste maakt dat de 'zin van
ziek zijn' uitstijgt boven het individuele ni-
veau van een mensenleven.

Op dit terrein heeft trouwens ook de vrouwen-
hulpverlening haar sporen al gezet, met de
koppeling tussen lichamelijke klachten en on-
vrede over de rol die in de samenleving aan
vrouwen is toebedeeld. Daardoor is gebleken
dat, als vrouwen hun lichaam werkelijk seri-
eus nemen, hen 'aan den lijve' duidelijk wordt
waar zij in de knel zitten. Het contact maken
met pijn, bijvoorbeeld buikpijn, kan een ope-
ning bieden om behqgeften en mogelijkheden
opnieuw te ontdekken, en daadkracht te mobi-
liseren om stappen in de buitenwereld te on-
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dememen. Deze verandering in individuele
vrouwen levens heeft haar weerslag op de
vrouwencultuur, en daarmee onvermijdelijk op
onze cultuur als geheel. Natuurlijk geldt het-
zelfde voor mannen, wanneer zij de moed op-
brengen om de pijn van hun eigen bestaan on-
der ogen te gaan zien.

Om nog even terug te keren naar de pijn-pa-
tiénten van Willem Metz: met een klein aantal
van hen had hij soortgelijke ervaringen. Het
waren mensen die tot het uiterste behandeld
waren voor hun pijn, en bij wie de laatste mo-
gelijkheid, een neurochirurgische ingreep,
geen baat had. Ze waren 'uitbehandeld'. Voor
sommigen ontstond echter een nieuw perspec-
tief. Wat Metz deed was hen begeleiden in het
zoeken van een nieuwe relatie met hun eigen,
huidige werkelijkheid; ook met de pijn daarin
en de nood die via de pijn zichtbaar werd.
Daarmee veranderde zowel hun verhouding
tot hun lichaam, waarin zich de pijn manifes-
teerde, als ook hun verhouding tot hun eigen
leven, tot hun naaste medemensen, tot hun
werk, tot de wereld om hen heen.

Voor enkele van deze mensen bleek deze ver-
anderde relatie een omkering te zijn in het pro-
ces van desintegratie waarin hun ziekte hen
had doen belanden. Zij slaagden erin de desin-
tegratie te benutten voor een nieuwe integra-
tie.

Ook Metz heeft, als onderzaeker en hulpverle-
ner, in zijn omgang met pijnpatiénten het pijn-
beleven op een voor hem nieuwe manier leren
kennen. Hij noemt het 'de manifestatie van
een bestaanswijze'. Bedoelt hij wellicht die-
zelfde 'individuatie'? Hoe dan ook, in zijn op-
tiek is ziekte en pijn niet langer een zinloos fa-
len van het lichaam.

GEEN STEEN MEER

Tegenwoordig, als ik merk dat ik versteen, dan
buig ik mijn hals en dat helpt me om ruim te
ademen. Ik concentreer me op mijn lichaam,
ontspan me en blijf in vloeiende beweging. En
langzaam ebt het weg.

Maar kun je zeggen dat die migraine dan nu
ineens geen zin meer heeft? Het enige wat ik
kan zeggen is: ik heb er geen 'zin' meer in om
steeds maar weer in een steen te veranderen.
Als ik mijn best doe zou ik daar misschien wel
een ‘'proces' in kunnen ontdekken. Om vast te
stellen wat het nou precies bij mij betekende
en wat er veranderd is. Waarom ik het eerst
nodig vond om te 'verstenen' en nu niet meer.
Misschien komt daar dan wel een mooie waar-
heid uit, die ik aan andere migraine-lijdsters
kan vertellen. Bijvoorbeeld: 'migraine is: je
pijn opsparen..’ Maar ik weet wel, dat als ie-
mand dat aan mij verteld had, ook al zou ik
door die tip 'genezen’, dat ik iets heel bijzon-
ders gemist zou hebben: het mee-maken van
mijn éigen verhaal..

Annekee Kramer, arts, doet onderzoek naar
menstruatiepijn  aan de Universiteit. van Am-
sterdam en is daarnaast mede-oprichtster van
en werkzaam bij de Stichting Ecologische
Communicatie. Zij volgt de praktijkopleiding
voor hulpverleners aan het Instituut voor Eco-
logische Gezondheidszorg.
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EEN JAAR, EEN EEUWIGHEID

Over de zin van het leven en de dood van een kind

Anneloes Eterman

Het is nu negen jaar geleden dat ik mijn
eerste kind kreeg. Een kind dat ernstig
gehandicapt op de wereld kwam, zo ern-
stig dat haar levenskansen nihil waren.
Als mijn dochter Femke een week zou le-
ven was het veel, zeiden de doktoren in
het ziekenhuis. Dat ze eenjaar en tien da-
gen oud werd, zou iedereen verbazen. Het
waarom is nog altijd een onbeantwoorde
vraag, maar de zin ervan ligt voor mij in
de waarde van de ervaring die ik met
haar had.

Dagboekfragment: Mijn zwangerschap ver-

loopt zonder complicaties. lkgeniet met volle

teugen, wat is dit kind welkornl We fantaseren
veel over dat geweldige kind van ons dat straks
door de achtertuin zal huppelen. Net als elke
ouder makenwe ons schuldig aan het uitstip-

pelen van een mooie toekomst voor ons kind.
Maarwe realiserenons goed dat al tijdens de

zwangerschap zo'n kind een eigen unieke per-

soonlijkheid is, onvervangbaar, onherhaalbaar.
Ons lichaam is in het begin van ons leven een
tijdje dat van een schijnbaar hulpeloze baby,
maar de bezieling van dat lichaam vertegen-
woordigt een energie waar direkt al volledig

rekening mee gehouden dient te worden. We
zijn ons er goed van bewust dat we ons kind

de vrijheid moeten geven om te kunnendoen

waar hetvoor komt...

Femke werd geboren met een keizersnede en
de diagnose luidde: spina-bifida (open rugge-
tje) met hoge zenuwuitval (verlammingen) en
vrijwel zeker de ontwikkeling van hydroce-
phalie (waterhoofdje). Advies van het specia-
listenteam: 'Geen medische ingrepen. We
moeten haar de kans geven snel te kunnen
oveilijden, we schatten dat dat hooguit een
week zal duren'.

Met dit bericht kwam mijn man Jacob mij uit
een droom wakker maken en het enige dat hij
mij in mijn armen kon leggen was een polaroid
fotootje dat een zuster snel van Femke maakte.
Onze wereld stond op zijn kop. Vanaf dat mo-
ment was niets meer vanzelfsprekend. De
meest opdringerige vraag was wel: waarom?
Waarom zij? Waarom wij? Waarom ik? Dat
antwoord heb ik tot op heden nog niet gekre-
gen. Een heleboel andere vragen beantwoord-
den zichzelf. De belangrijkste daarvan is:
heeft dit kansloze leven zin? Ja, zeg ik nu!

Het meest voor de hand liggende bewijs voor
de zin van Femkes leven is voor mij het pure
feit dat ze er was, zoals ze was. En waarom

zou héar leven geen zin hebben en dat van mij
wel? Alleen omdat haar lijf iets mankeerde en
ze misschien iets minder lang zou leven? Dat
leek me geen goede reden.

Een jaar lang heeft ze mij, ons en vele anderen
om ons heen laten zien wat leven betekent en
kwaliteit. van leven wel te verstaan. Voor mijn
gevoel is het dat waar het in het leven om
draait. Waarom zouden we lang leven, zelfs
streven naar onsterfelijkheid (waar het in de
geneeskunde wel eens op lijkt) als dat leven
geen kwaliteit kent en alleen maar voorbij-
gaat?

Volmaaktheid is geen voorwaarde voor geluk.
Liefde wel!

In het ziekenhuis werd me aangeboden: 'Als
jullie Femke liever hier laten dan mag dat hoor,
dan zorgen wij wel voor haar als je het niet
aankunt. Ik vond dat bijna een belediging, het
kwam: in ieder geval niet in ons hoofd op. Dit
was mijn kind en toen ze na tien dagen nog
leefde en ik naar huis mocht, ging ze mee.

Het enige dat wij nodig hadden was steun om
het aan te blijven kunnen. Bevestiging dat we
het goed deden, zoals we het deden. Tegen
mensen aanpraten, onze verwarring en emoties
laten zien, zonder dat er adviezen en oplossin-
gen aangedragen zouden worden. Erkenning
van het belang van Femkes leven. Dat is wat
we zochten en ook ruimschoots kregen van
vooral onze familie en vrienden. De gezond-
heidszorg was toen nog minder dan nu op de
thuiszorg ingesteld. We merkten dat 'niet-be-
handelen' ons ineens buiten de boot van veel
voorzieningen deed vallen. Praktische zorg
was wel te krijgen, maar die hadden we niet
nodig. We redden ons wel met de verpleging.
Met als gevolg dat we nauwelijks contact had-
den met het gezondheidszorgcircuit. ..

VLINDER

Er was besloten Femke niet te opereren en,
mocht ze een infectie krijgen, dan zou er ook
geen antibiotica uit de kast gehaald worden.
Daar stonden we voor honderd procent achter.
Femke was niet 'ziek', ze leefde, ze had ern-
stige handicaps en ze had geen pijn! Na een
tijdje kregen we zelfs een soort van dagelijkse
routine. Ik pakte mijn werk als verpleegkundi-
ge weer op, Jacob parkeerde zijn studie en
bleef thuis om voor Femke te zorgen.

Het feit dat ze elke dag zou kunnen ophouden
met leven maakte elk moment dat ze leefde
des te waardevoller. Haar leven was de tegen-

spraak van de dood die onherroepelijk zou ko-
men, maar er nog niet was. Met de dood leven
is hem onder ogen zien, er niet voor weglopen,
maar hem ook niet laten overheersen. Zo in-
tens te leven heeft in zoverre zin dat alle 'ge-
ruis' (de zogenaamd onbelangrijke dingen)
wegvalt. en er niets anders overblijft dan mijn
eigen kern of de kern.

Als vandaag de laatste dag is dat Femke leeft,
dat ik leef, wat wil ik dan met die tijd doen?
Wat is dan tijd? En wat is dan een zinvolle
tijdsbesteding? Tijd duurt lang als ik ergens op
moet wachten, ergens naar uitkijk. Tijd duurt
kort als ik het fijn heb en het naar mijn ‘zin'
heb. Dan wil ik elk moment intensief aanwe-
zig zijn. Na een jaar waren we aardig uitgeput..

In dat jaar ging ik naar een workshop van dr.
Elisabeth Kiibler-Ross. Zij is psychiater en
heeft veel gewerkt met en voor stervende
mensen. In duidelijke taal heeft ze beschreven
wat een rouwproces is.” Dat daarin vijf fasen
zijn te ontdekken, namelijk: verdriet, ontken-
ning, boosheid, marchanderen en accepteren.
De workshop was vooral bedoeld voor het
persoonlijk proces van de deelnemers, maar ze
vertelde ook veel over haar visie op leven en
dood. Ze is ervan overtuigd dat dood niet be-
staat. Dood is een illusie, het is slechts een an-
dere vorm van leven. Het lichaam is als een
cocon waarin de vlinder (de ziel) zich ontwik-
kelt. Bij de dood laat de vlinder dat lichaam
los, maar leeft in een andere vorm verder.

Niet dat dit geheel nieuw voor me was, maar
het was voor het eerst dat het in mijn leven op
z'n plek viel. 1k had wel gefilosofeerd en ge-
hoopt dat wanneer ik in mijn leven met de
dood geconfronteerd zou worden, ik zou kun-
nen waarmaken dat ik het anders kon beleven.
En met anders bedoel ik: niet het slachtoffer
worden van mijn lot en de fysieke wetten,
maar in het negatieve het positieve kunnen
ontdekken en beleven.

Het lukte me en het geeft me nog steeds de
kracht om ook het licht te zien en niet alleen
de schaduw die door Femkes komst werd ge-
worpen. Dat licht laat me haar zien als een ge-
schenk van de hemel en niet als een straf van
God. Waarom zou het mijn straf zijn dat zij in
zo'n beschadigd lijf moest wonen?

We werden op de proef gesteld. We kregen
geen kans, of liever gezegd dat wilden we niet,
om in ons verdriet weg te kwijnen en ons lot
in andere handen over te geven. Ik herinner
me z0 goed de gesprekken die we hadden met
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Greet, de begeleidende arts van het spina-bifi-
dateam die bij ons thuis bleef komen.

Dagboekfragment: Na drie maanden willen de
specialisten toch nog een operatie overwegen.

Maar geen enkel argument in de discussie is in
Femkes belang, dus weigeren we om alleen uit
esthetische of verpleegkundige oogpunten iets
te laten doen.

Het onder woorden brengen van onze ideeén,
die niet de meest gangbare zijn in situaties als
deze, is spannend tegenover de gevestigde
medische wetenschap welke Greet vertegen-
woordigt. . Het is voor haar niet makkelijk om
zomaar mee te gaan in een ontwikkeling waar
ze voordien geen ervaring mee had. De mees-
te kinderen in vergelijkbare situaties worden

niet zo oud. Elke keer is het een uitdaging om
een vur'lg pleidooi te houden voor Femkes
zaak. Eniedere keer gaat Greet overtuigd weer
weg. Owertuigd van het feit dat 'oiet-handelen’

ook een goede vorm van handelen is en zeker
niet een onverantwoorde. Overtuigd dat mens-
waardigheid niet per se door behandelitig en
toepassing van medische middelen en kennis
gegarandeerd is. De moderne mens is wel erg
gericht op ‘iets-doen’, soms ten koste van alles.
Gelukkig zijn er steeds meer mensen zoals
Greet, die zich meer en meer gaan afvragen
waar ze nou eigenlijk mee bezig zijh. Mensen
die inzien dat het misschien beter is om niet
alle wetenschap ook toe te passen én die ver-
antwoording op zich durven nemen. Gelukkig
troffen we Greet.

Voor mijn Femke zou het een mensonwaardig

leven geworden zijn, als we haar hadden laten
Hangend
een nabootsing van staan, maar geen kans op
werkelijk genezen. Een belediging voor haar
prachtige, in mijn ogen koninklijke, verschijning

opereren. in beugels en klemmen,

als ik bedenk hoe dat eruit zou hebben gezien.
Ik denk wel eens dat ze dan niet zo lang bij
ons zou zijn gebleven.

Greet gaf later inderdaad toe dat de complica-
ties van de operaties voor Femke fataal had-
den kunnen zijn en haar leven waarschijnlijk
bekort. zouden hebben. Die complicaties wor-
den door 'leken’ vaak zwaar onderschat en ge-
ven zo een onzuiver beeld van eventuele toe-
komstverwachtingen. Daar heb ik in mijn
loopbaan als verpleegkundige het nodige leed
door zien ontstaan.

Ik moet zeggen dat die voorkennis me hielp
om bij Femke andere keuzen te kunnen ma-
ken. Wij wilden de volledige verantwoorde-
lijkheid dragen. Dat betekent niet dat we het
alléén hoefden op te knappen. Greet is nog
steeds een dierbare vriendin!

HAAR LEVEN

De weg die we kozen was niet de gemakke-
lijkste. Als de keuze van niet-handelen gelijk-
waardig is aan die van wel-handelen dan is de
vraag of je het goed doet niet meer aan de or-
de. In hoeverre je op basis van goede informa-
tie en na verwerking van emoties een keuze
maakt waar je achter staat, bepaalt dan of iets
goed is of niet. Doordat we onder ogen dukf-
den te zien dat we pijn en verdriet hadden, dat
we angst en onzekerheid voelden, dat we twij-
felden aan wat we hier in godsnaam mee aan
moesten, namen we uiteindelijk de voor ons
juiste beslissingen. 1k heb nog steeds nergens
spijt van.

Als je beslissingen uit handen geeft, loopt de
situatie je daarmee mogelijk lettetlijk uit de

hand. Wij hebben ons niet laten leiden door
angst maar die wel gevoeld, ons niet laten lei-
den door verdriet maar dat wel gevoeld. We
hebben ons laten leiden door innerlijke kracht,
die na de ontlading van de emoties vrijkwam.
Het ging immers niet om ons, maar in de eerste
plaats om Femke. Zij had er recht op dat we de
voor haar helderste beslissingen namen. 1k had
geen open rug, ik was het niet die geen kant op
kon, voor elke beweging afhankelijk was, geen
levenskans had. Ik hoefde er alleen maar voor
haar te zijn en het aan te kunnen zien dat zij
haar leven leefde, zoals het bedoeld was te
zijn. We gaven haar liefde en warmte en geno-
ten van haar en alles wat ze wél kon.

Dagboekfragment (rond de tijd dat Femke
stierf): Je zit bij me op schoot en zingt met me
mee, nog één keer het hele repertoire dat we
samen altijd zongen en ik dans met je doorl de
kamer. Wat ben je toch een lief kind en wat
heb je toch een m66i smoeltie. Ondanks. al het
‘enge’ ervan, de kronkels en bobbels op je
hoofd, ik ken ze allemaal.. Je hebt vier mooie
gave tandjes en vleugeltieswenkbreuvven. 1k
zou er nooit genoeg van krijgen om naarje te
kijken, je te knuffelen, van je te houden.

Het verplegen van je lichaam wordt steeds
moeilijker, omdat je nu ook pijn hebt.. Het gaat
me door merg en been. Het gaat door me
heen hoe we het hele jaar de wond op je rug
verzorgden. We ontwikkelden kleine foefies
om het je zo makkelijk mogelijk te maken. Het
optillen van je zware hoofd op een bepaalde

manier, het inje bedje installeren met een spe-
ciaal kussentje. Een speen met honing en dan
nog een slaapliedje. Rituelen. We hebben een
grote pot honing voor je besteld inde hemel.

Het was een confrontatie. Je hoofd groeide
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maar door en op je rug groeide een berg van
water. Maar je was gauw tevreden en je lachte
maar. En dan lachten we maar weer mee.
Eenvriendje uit de buurt tekende voor jou een
paard en zei dat je die zou kunnen gebruiken,
omdat je nooit zou kunnen lopen. Het was
voor hem geen reden om bijl te weg te blijven.
Toen kwam het moment datje rug ging ontste-
ken. Het stinkt, maar we zijn wel wat gewend
en we smeren je in met lekker geurende olie en
geven je een extra keer een schoon verband.
Geen reden voor ons om het op te geven of je
te willén verstoppen.
Dan ga je sterven en je brandt van binnenuit..
Met respect kijken we toe: hoe je gaat vertrek-
ken. De grens tussen 'betrokken-zijn' en 'losla-
ten' is bereikt.. Ik hou je vast terwijll je voor het
laatst in- en uitademt, ik fluister je in: jouw wa-
ter is lucht geworden en zal nooit meer water
hoeven zijn. Ga maar, het werk is klaar! Ik ben
trots op jou die voor eventies mijn kind was ...
RECHTVAARDIGHEID
Als een leven op zichzelf staat, wat heeft dit
leven van Femke dan voor zin gehad? Of het
leven van al die andere kinderen die dagelijks
sterven, vaak door nog veel onbegrijpelijkere
oorzaken, zoals ongelukken en mishandelin-
gen (want is dat niet het meest zinloze, misda-
digste dat er bestaat)? Daar kom ik niet uit, als
ik er niet mijn overtuiging aan toevoeg dat een
mens meer dan één leven heeft. Door een
combinatie van. kennis, gevoel en ervaring die
ik in de loop van mijn leven heb opgebouwd
ben ik tot die overtuiging gekomen. Ik denk,
ik voel en, eerlijk gezegd, ik wil dat het zo is.
Of het werkelijkheid is zal ik na mijn dood
merken. Tot die tijd leef ik met hoop in plaats
van. wanhoop.
Als een leven geplaatst wordt in een reeks van
levens, is voor mij direct de kwaliteit. 'recht-
vaardigheid' toegevoegd. Als levens zich aan-
eenrijgen gescheiden door geboorte en dood,
zoals waken en slapen, inademen en uitade-
men en het reizen van het ene land naar het
andere, dan maakt dat alles overzightelijker,
begrijpelijker en acceptabeler..
Moest ik met het idee leven dat er niets voor
of na dit leven was, dat er geen verband be-
stond met het grote geheel van alle levens, dan
zou ik zeggen dat Femkes leven zinloos was.
Onnodig leed. Dan zou ik het moeilijk kunnen
verdragen dat dit mijn kind en mij moest over-
komen.
Ik ben ervan. overtuigd dat een lichaam inder-
daad een omhulsel is, een prachtig instrument,
een handig voertuig, maar ik bén niet mijn li-
chaam (of mijn ziekte). Daardoor kan ik voor-
bij Femkes lichaam kijken en haar zien zoals
ze werkelijk was. Dat was geen baby'tje, dat
wezen was niet klein en hulpeloos! Ik zie haar
wijsheid, moed en uithoudingsvermogen om
dit leven te leven. Ze was groot en sterk in het
dragen van leed. Leed dat groter moet zijn dan
ik kan bevatten. Daarachter moet een bewuste
keuze en bedoeling schuilen, ook al weet ik op

aards niveau met een beperkt brein niet het
antwoord op de vraag: waarom?

Het jaar dat Femke bij ons was, heeft ze vele
levens beinvlioed en veel mensen aan het den-
ken gezet. En dat gaat nog steeds door: lemand
schreef ons in die tijd een kaartje (één van de
vele trouwens) waarop de tekst stond: 'Het is
beter je te moeten vekliezen, dan om je nooit
gekend te hebben..” Door ons verdriet heen om
Femke weer te moeten loslaten, waren we te-
gelijkertijd blij dat ze dat hele jaar bij ons was
geweest.. De verwerking van Femkes dood is
nog altijd aan de gang, dat houdt niet op, dat
verandert. hooguit.. Vergeten bestaat niet in
mijn beleving.

GEEN VOORONDERZOEKEN

In de jaren na Femkes dood heb ik een periode
gehad waarbij ik dacht nooit meer kinderen te
willen hebben. Die beslissing bleef pijn doen.
Na zeven jaar kwam ik in andere levensom-
standigheden terecht. Daarin paste ook het krij-
gen van een kind weer. We wilden echter be-
reid zijn om zonodig weer een kind met dezelf-
de aangeboren afwijking te ontvangen. Daarom
was onze voorwaarde dat we geen vooronder-
zoeken wilden laten doen. Door onze ervaring
met Femke vonden we het niet acceptabel om
een dergelijk leven in de kiem te smoren en als
niet welkom te beschouwen. Natuutlijk hoop-
ten we dat het deze keer goed zou gaan. En
aangezien ook de gynaecoloog ons geruststelde
met de opmerking dat het de tweede keer
meestal goed ging, zagen we de toekomst vol
vertrouwen tegemoet.. Spanning en angst waren
er wel, maar ook het sterke gevoel dat het goed
was, zoals het was. En wat is goed?

In de zevende maand werd op een echografie
ontdekt dat ons tweede kind eveneens dat ern-
stige aangeboren defect aan de ruggegraat had
met een waterhoofdje, minstens even erg als
bij Femke. Die schok was behoorlijk groot,
ondanks onze dappere voorbereidingen. We
hadden ons (spirituele) huiswerk toch goed ge-
daan, dachten we. Als Femke ons en wij haar
hadden uitgekozen om een oud verleden (kar-
ma) uit te werken en we hadden dat volbracht,
waarom moest dit dan nog een keer? Of had-
den we ons huiswerk juist te goed gedaan. en
wisten ze nu in de hemel bij wie ze zijn moes-
ten? Redelijk - onredelijk? Zin - onzin?

Nog twee maanden heb ik ons kind gedragen
in de wetenschap dat dit misschien het enige
leven was dat we hier op aarde samen zouden
delen. Langzamerhand voltrok zich opnieuw
dat rouwproces. In een andere vorm en volgor-
de en in versneld tempo, we wisten immers
hoe het moest, wrang genoeg.

Het was anders, omdat we bewust kozen voor
een risico dat bij Femke niet aan de orde was
geweest. Niet iedereen om ons heen had daar nu
begrip voor. Ik was bang om vergeleken te wor-

den met Staphorst en het verwijt mijn kind on-
nodig leed te hebben berokkend. Maar opnieuw
kon ik door het scala van emoties heen mijn in-
nerlijke kracht vinden van waaruit ik heldere be-
slissingen kon nemen. En weer troffen we het
goed met de begeleidende arts, die elke stap met
ons meezette en ons alle ruimte gaf.

En weer was onze kring van familie en vrien-
den van onschatbare betekenis om ons ge-
steund te weten en het aan te blijven kunnen.
Toen de geboorte van onze zoon Sybren zich
aankondigde, waren we weer op dat punt van
overgave beland. Dat punt waarop we wisten
dat het zin had, maar dat we het alleen nog
niet allemaal begrepen.

Onze zoon is tijdens zijn geboorte gestorven
en toen ik hem daarna in mijn armen hield en
zijn levenloze lichaam liefkoosde wist ik dat
we het er niet bij zouden laten zitten.

NIEUWE CYCLUS

Intuitief wist ik dat ik zo snel mogelijk weer
zwanger zou willen worden en deze keer ook
de vooronderzoekmolen door wilde. Dat bete-
kende erfelijkheidsonderzoek, echografieén en
vruchtwaterpunctie. Met als uiterste conse-
quentie een abortus provocatus, als het weer
mlS was.

Hoe groot mijn verbazing ook was over deze
vastberaden verandering in mezelf, ik wist dat
ik het zo moest én mocht doen. Het erfelijk-
heidsonderzoek leverde niets nieuws op behal-
ve een nog nauwkeuriger kansberekening, en
daarna ben ik hoopvol aan een nieuwe zwan-
gerschap begonnen. De reactie van velen was
nu 'hoe durf je het nog aan' en ‘wat een
moed', en dat vonden we zelf eigenlijk ook
wel. Maar ik kon al niet meer terug. Hoe groot
was onze vreugde toen we bij de eerste echo-
grafie hoorden dat we een tweeling zouden
krijgen en in de derde maand dat ze ook nog
beide goed gezond waren én dat het een meisje
en een jongetjes was. Dat verzin je toch niet?
Wat ben ik blij dat we de angst nog één keer
overwonnen en het nog één keer aangedurfd
hebben. Wij en veelnanderen reageerden spon-
taan met. 'Daar’ komen ze notabene met z'n
tweetjes weer terug!'

Of dat zo is, laat ik in het midden en het doet
er ook niet toe, wel heb ik het gevoel dat het nu
klopt in ons leven en dat we samen met onze
kinderen aan een nieuwe cyclus zijn begonnen.

* Elisabeth Kiibler-Ross, Lessen voor leven-
den. Gesprekken met stervenden, Baarn
(Ambo), 1976.
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"WAAROM [IK?*

Marli Huijer

Zin en betekenis zijn ingewikkelde be-
grippen: zin kan een hogere zin zijn, ge-
stuurd door God of het lot; iets kan zin
hebben omdat het ons leven verandert of
ons inzicht in onszelf verschaft. zin, in
deze betekenis, is gekoppeld aan de zin
van het individuele leven. Daarnaast kan
zin, of liever betekenis, ook iets zijn dat
ons verbindt met de ander: met wat ons
leven betekent voor de ander of met de
betekenis die zij ons geeft. in feite zijn
beide vormen niet los te zien van de taal
en cultuur, die ons met de ander verbin-
den. De filosofe en arts Marli Huijer zal
in dit artikel het zoeken naar de zin van
ziekte in het individuele bestaan stellen
naast de betekenis die ziekte en sterven in
relatie tot de ander heeft. Deze laatste be-
tekenisgeving maakt, in tegenstelling tot
de eerste, ziekte en dood tot een deelbare,
en daardoor minder eenzame, ervaring.

Elke keer als ik met mijn fiets onder een snel-
weg door moet, overvalt het me: dat extreme
gevoel van zinloosheid. Zodra ik het viaduct
met de daarop voortrazende auto's zie opdui-
ken, krijg ik dat niet te beschrijven gevoel, dat
zich, als het dan toch moet, het beste laat uit-
drukken in 'Wat heeft het voor zin?'
Moedeloos trap ik door, onderweg naar een
mij bekende bestemming, net zoals al die au-
to's boven me weten waar ze heengaan. Het
lijkt wel of het leven niet meer is dan een ein-
deloos onderweg zijn. Een onderweg zijn naar
- haha! - de dood.

Vlak voor ik het viaduct bereik, stel ik me
voor hoe straks een van die auto's uit zijn baan
vliegt, voor mijn ogen neerstort en hoe de be-
stuurder als een mug verpletterd wordt. Zo-
maar, zonder reden, van de wereld geveegd.
Ergens zal iemand om hem treuren (degene
waar hij heengaat?) en ook ik zal even denken
'wat naar'. Maar dan... ach, dan fiets ik ge-
woon weer verder. Wat heeft het immers voor
zin om stil te staan bij dit soort, weliswaar ver-
velende, toevalligheden? Toch zal ik morgen
tussen de rouwadvertenties naar zijn naam
zoeken. Misschien kom ik er dan achter wat
hij in het leven betekend heeft.

Eenmaal onder het viaduct door ben ik alles
weer vergeten. De zon schijnt, de trappers
draaien als vanzelf en fluitend kom ik aan op
de plek waar ik heen wilde. Mijn twijfel of het
leven enige zin heeft is als sneeuw voor de
zon verdwenen.
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Later, achter mijn schrijftafel, zit ik hier nog
wat over te peinzen. Hoe komt het toch dat ik
zinloosheid onmiddellijk associeer met de
dood? Krijgt het leven pas zijn volle betekenis
als we onze eindigheid beseffen? Is de dood
de streep onder het leven, waardoor het moge-
lijk wordt het als een afgerond geheel te be-
oordelen? Verklaart dat misschien waarem een
levensbedreigende ziekte mensen plots doet
stilstaan bij de zin van hun leven: de afronding
lijkt nabij en de vraag of het eigen individuele
bestaan (voldoende) zin heeft gehad dringt
zich op?

Ziekte krijgt daarmee een betekenis die een
dodelijk auto-ongeval niet krijgt: zij doet ons
nadenken over de zin van ons individuele le-
ven. Een fataal auto-ongeluk gunt ons niet de
tijd om na te denken over de zin van het be-
staan, ziekte doet dat vaak wel. Daarbij wordt
ziekte - in tegenstelling tot een als toevallig er-
varen dodelijk ongeval - niet gezien als een
‘fatum’, een lot, maar als een gebeuren met
achterhaalbare oorzaken.

VERANTWOORDELIJKHEID

Dit denken in oorzaken brengt de eigen ver-
antwoordelijkheid van mensen in zicht. als ie-
mand de oorzaken van zijn ziekte kent en be-
grijpt, kan hij de verantwoordelijkheid nemen
om zijn leven alsnog een andere richting te ge-
ven. De zin van zijn ziekte is dat deze hem in-
zicht verschaft in zijn eigen leven en het hem
mogelijk maakt zijn leven te veranderen. De
ziekte zet de mens in dit geval aan tot zelfon-
derzoek: wat is er bij mij fout gegaan, hoe kan
ik daar verandering in brengen? Of: hoe "kanik
mijn leven alsnog op een goede (zinvolle) ma-
nier afronden?

Maar wat heeft dat te maken met de zinloos-
heid die ik voel als ik onder het viaduct door-
rijd? Mijn leven staat dan toch niet ter discus-
sie?

In het onderstaande zal ik laten zien hoe de
zinloosheid die ik onder het viaduct ervaar de
keerzijde is van de vaak als positief geduide
zin die ziekte in het leven zou hebben. Duide-
lijk zal worden dat het idee dat ziekte zin
heeft, niet los te zien is van de gedachte van
individuele autonomie die het 'moderne’
terse denken sinds de achttiende eeuw ken-
merkt.. Een individuele autonomie die tijdens
een ziektepraces tot eenzaamheid kan leiden.
Door het idee van 'zin hebben' op te vatten als
een manier om ziekte betekenis te geven, dat
wil zeggen een plaats toe te bedelen in het ei-
gen leven, wordt het mogelijk ook andere,

wes-

minder individuele betekenis gevingen te zien
en te waarderen.

Sinds de achttiende-eeuwse vetlichting zoekt
de moderne westerse mens de zin van zijn be-
staan niet meer buiten zichzelf (in een god, in
iets metafysisch of in het dienen van een heer
of meester), maar in zichzelf, in dat wat hij
presteert, produceert. en reproduceert. Hij is als
individu zelf verantwoordelijk geworden voor
wat hij van zijn leven maakt..

Zijn aandacht concentreert zich op het leven
en niet op de dood. Wat niet wil zeggen dat hij
zich niet heel goed bewust is van de eindig-
heid van zijn bestaan. Juist het besef van ein-
digheid maakt dat hij zich realiseert dat het
hier en nu moet gebeuren: meer is er niet. Het
is dan ook niet vreemd dat hij alles aangrijpt
om een zo lang en gezond mogelijk leven te
leiden. Daarmee verdwijnt de dood, ondanks
het besef van eindigheid, uit zijn perspectief:
hij wil er liever niet aan denken. Als hij, altijd
onverwacht, ziek wordt en geconfronteerd
wordt met de werkelijkheid van de dood, re-
ageert hij verbaasd en.verontwaardigd: waar-
om moet mij dit overkomen? Een vertwijfe-
ling of boosheid die veelal gevolgd wordt door
de vraag of men iets verkeerd gedaan heeft.
Als men zelf verantwoordelijk is, dan moet
men dat immers ook voor deze ziekte zijn.

SPEURTOCHT

Aangespoord door artsen, familie, televisie of
'helende’ lectuur begint de speurtocht door het
eigen leven. Een speurtocht naar oorzaken die
kunnen variéren van te veel roken, stress of
vet tot het zichzelf te weinig liefhebben. Wan-
neer de oorzaken duidelijk zijn, is het zaak de-
ze aan te pakken: stoppen met roken, gaan
joggen of meer van jezelf houden. De verant-
woordelijke mens verandert zijn ziekimakende
gedrag en hoopt als beloning uitstel van de
dood te krijgen. Als het hem werkelijk lukt de
doodsdreiging af te wentelen, zal hij zeggen
dat zijn ziekte zin heeft gehad. De ziekte heeft
hem inzicht verschaft in zijn ‘fouten’ en hem
in staat gesteld zijn leven te veranderen.
Voorbeelden van een dergelijke zingeving aan
ziekte zijn te vinden in een onderzoek uit 1984
van Coen van Doom en Mary Zeldenrust'. Uit
hun interviews met mensen met kanker blijkt
dat ziekte positieve veranderingen teweeg kan
brengen, zoals het beter voor zichzelf opko-
men, verdieping van sociale contacten en het
meer genieten van kleine dingen. De vraag of
men eraan gewonnen heeft door kanker te krij-




gen, wordt meestal bevestigend beantwoord,
al wordt er vaak aan toegevoegd: 'De prijs is
te hoog, jammer dat het niet op een andere
manier kan,'

Uit onderzoek van Herman ten Kroode, die
eveneens kankerpatiénten interviewde, komt
naar voren dat het voor mensen slecht te ver-

dragen is niet te weten waarom ze ziek gewor-

De Dood en de jongeling, ca. 1480-1490.

Rijksprentenkabinet  -Amsterdam

den zijn'. Zelfs als de geneeskunde pasklare
antwoorden heeft op de vraag naar de oorzaak
van de ziekte (u heeft te veel geraokt) zoeken
mensen toch naar oorzaken in hun eigen leven.
'Kennelijk houdt de behoefte aan causaliteit.
ook een behoefte aan beschuldiging in. Men-
sen zoeken naar voorvallen en episodes in hun

leven, waaraan zij het ontstaan van hun ziekte

ophangen..] Naast dit zoeken naar oorzaken
onderkent hij een zoeken naar de zin van de
ziekte in de vraag 'Waarom ik?".

Opvallend in zijn onderzoek is dat het meren-
deel van de mensen die op een of andere ma-
nier zin aan hun ziekte geven dit anderhalf jaar
later niet meer doen. 'Als de patiént na ver-
loop van de ziekte opkmapt, wordt zingeving
minder belangrijk”, aldus Ten Kroode. Mijn
veronderstelling dat het zoeken naar zin sa-
menhangt met de confrantatie met de eigen
dood (en dus eigenlijk niet met de ziekte) lijkt
daardoor te worden bevestigd. Zodra het lukt
de dood uit het zicht terug te dringen, ver-
dwijnt de vraag naar de zin en weet de mens
weer dat hij maar beter zoveel mogelijk van
zijn leven kan maken. Even is de continuiteit.
van het leven verstoord geweest, maar dan valt
alles gelukkig weer op zijn oude plaats terug.

Dat deze aanvaarding en acceptatie niet anders
dan een tijdelijk verschijnsel kan zijn, kan ik
me niet voorstellen. De discontinuiteit, de pijn
en het leed dat ziekte en dood veroorzaken
zullen terugkeren, ze zijn niet werkelijk uit het
leven te snijden, hoe 'aangepast. we 00k zou-
den willen zijn. Aanvaarding van de dood en
daarmee van het feit dat een ziekte tot de dood
kan leiden is een onmogelijk gegeven: hoe
kun je iets aanvaarden dat in zijn diepste bete-
kenis niet te vatten is? In onze cultuur bete-
kent ‘aanvaarding’ dan ook vaak het tegen-
overgestelde van het accepteren dat de dood
ongrijpbaar - en pijnlijk is en het leven geweld
aandoet.. Aanvaarding betekent dat men zich
bij het onvermijdelijke van de dood neetlegt
en aanvaardt dat het leven korter duutt dan
gehoopt.. De dood zelf blijft daardoor' uit het
zicht,

De zin die in onze cultuur aan ziekte wordt
toegedicht is verbonden met leven: ziekte
heeft zin als zij een gunstige invlioed op het le-
ven heeft, ons bijvoorbeeld meer bewust doet
leven of de gelegenheid geeft onze ‘fouten' te
corrigeren. Aan ziekten die onmiddellijk tot de
dood leiden, wordt nauwelijks zin toegedicht..
Ze zijn wat dat betreft te vergelijken met een
dodelijk ongeval: ze geven geen tijd om het le-
ven nog eens rustig te overdenken. Het lijkt
erop dat in de moderne ervaring zin vooral
verbonden is met leven, terwijl de dood geen
zin heeft of als zinloos gezien wordt.

DE KEERZIJDE
Maar is er in het individuele bestaan wel een
antwoord te vinden op de vraag of het leven
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zin heeft? Eigenlijk denk ik van niet. Zonder
de ander heeft het leven voor mij geen zin.
Misschien verklaart dat de zinloosheid die ik
voel onder het viaduct.. Mijn associatie met de
dood heeft te maken met de zinloosheid (het
dode) van het individuele. onderweg zijn van
mijzelf en al die auto's. Het is niet toevallig
dat het gevoel van zinloosheid me juist op de-
ze plaats bektuipt:; nergens lijkt het leven zo
individueel en zo eenzaam als hier. De enorme
aantallen individuen die op enkele meters
hoogte over me heen scheuren, elk met hun ei-
gen bestemming in hun hoofd, elk opgesloten
in hun eigen auto, elk op eigen wijze, maar
toch zo hetzelfde als de ander, elk wetend dat
het geringste contact met de ander tot een fata-
le botsing kan leiden; het is dit eenzame en in-
dividuele onderweg zijn van al deze individu-
en, inclusief mijzelf, dat het leven iets zinloos
geeft. Zinloosheid is niet alleen verbonden
met de dood, maar ook met het eenzame on-
derweg zijn (naar de dood?).

In De eenzaamheid van stervenden in onze
tijd laat de socioloog Elias zien dat het idee
dat ziekte en sterven individuele gebeurtenis-
sen zijn, tegenwoordig sterker aanwezig is dan
in vroeger tijden: 'het motief alleen te moeten
sterven komt in de moderne tijd heel wat va-
ker voor dan tevoren. Het hoort bij de steeds
terugkomende ervatingsvormen in de periode
waarin het homo clausus mensbeeld steeds
sterker en uitgesprokener wordt, het beeld van
mensen als geheel op zichzelf staande wezens
die weliswaar niet zo verschillend zijn van
hun soortgenoten, maar er wel van gescheiden
zijn en dus een volledig onafhankelijk bestaan
moeten leiden."*

De keerzijde van dit in zichzelf opgesloten
zijn is de eenzaamheid die veel mensen voelen
als ze oog in oog met de dood staan. In een
van de interviews van Van Doom en Zelden-
rust zegt een vrouw met kanker: 'En ja, het
moeilijkste was de eenzaamheid en daar zou
ik eigenlijk tegen iedereen willen zeggen: pak
iedere uitgestoken hand, ook al wordt die er
later weer uitgeslagen (...) want je kan het niet
alleen.s Ook Elias beschrijft de eenzaamheid
die voortkomt uit het zoeken van zin in het ei-
gen bestaan. Hij meent dat het 'pogen om zin
te vinden in een individueel bestaan, onafhan-
kelijk van wat dat voor anderen betekent, op
niets uitloopt..'” Zinvol leven kan zijns inziens
niet los gezien worden van het idee dat dit le-
ven betekenis heeft voor andere mensen. In
het dagelijks leven is dat iets wat als vanzelf-
sprekend ervaren wordt: ieder mens hoort bij
de 'buitenwereld'. Maar zodra we over onszelf
gaan nadenken, zien we dat niet meer, aldus
Elias.

Ziekte stemt ons, zoals we al zagen, tot naden-
ken. Juist omdat ziekte in onze cultuur gezien
wordt als iets individueels, als ‘iets dat mij zo
nodig moet overkomen', brengt deze ons ertoe
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te denken over de zin van ons individuele. be-
staan. Het buiten beschouwing laten van wat
ziekte voor de ander betekent, maakt de erva-
ring van het ziek zijn en sterven tot een on-
deelbaar gebeuren. Deze ondeelbaarheid kan
de zieke een gevoel van eenzaamheid geven:
zij is alleen met haar ziekte en in haar sterven.

DE ANDER

Toch zullen veel mensen dit beeld van de een-
zame zieke niet herkennen. In het dagelijks le-
ven is het immers vanzelfsprekend dat ziekte
en dood iets voor de ander betekenen: de an-
der kan erdoor geraakt worden, besmet raken,
het kan hem pijn of verdriet doen, het kan hem
werk bezorgen enzovoort. Zolang de ziekte
zich afspeelt binnen het dagelijks leven en niet
zo ernstig is dat men ervoor naar het zieken-
huis moet, spreekt dat alles voor zich. Natuur-
lijk verzorg je je vriendin als ze met hoge

koorts op bed ligt en ben je afwisselend bang .

en opgelucht afhankelijk van hoe het met haar
gaat. De betekenis van een dagelijkse ziekte
als griep roept meestal geen vragen op: zij
krijgt haar plaats in ons dagelijks leven en
daarmee is het klaar. Bij ongeneeslijke ziekten
ligt dat vaak anders. Niet alleen omdat de
dood in onze cultuur uit het zicht verdwenen
is, maar ook omdat men door een ziekenhuis-
opname uit het dagelijks leven, waar alles een
duidelijke betekenis heeft, getild wordt.. Voor
de achtergeblevenen betekent dat, dat de inter-
actie over het ziek-zijn verandert. Het is niet
langer vanzelfsprekend dat de ziekte ook ‘hun'
ziekte is: de ziekte wordt tot iets dat alleen de
zieke aangaat. Alleen met haar ziekte, om-
ringd door onbekenden, zal zij zich onvermij-
delijk afvragen: 'Waarom ik?".

Het zoeken naar de zin van ziekte heeft mijns
inziens alles te maken met de eenzaamheid die
veel mensen voelen als ze ernstig ziek zijn.
Het hangt samen met het uit het zicht verdwij-
nen van wat ziekte en dood in relatie tot-tie an-
der betekenen. Een van de manieren om de be-
tekenis van de ziekte of het sterven voor de
ander vast te houden, deze een plaats toe te be-
delen in het sociale gebeuren, is het delen van
de ervating van het ziek zijn en van het ster-
ven met de ander. Het kan een vorm van com-
municatie zijn die de eenzaamheid van het
sterven, maar- ook van het achterblijven, ver-
zacht. De betekenis van het contact met de an-
der blijft bestaan, ondanks het sterven.

'Het is waar (welke waarheid"), je sterft.
Maar, stervend, verwijder je je niet alleen, je
bent nog aanwezig, want nu sta je me dit ster-
ven toe als de instemming die elke pijn te bo-
ven gaat en, terwijl ik zachtjes sidder in de
verscheuring, woordeloos met jou, stervend
met jou zonder jou, laat ik me over aan het
sterven in jouw plaats, ontvang ik deze gift die
jou en mij te buiten gaat."*

Ziekte en sterven worden minder eenzame ge-

beurtenissen als de interactie met anderen mo-
gelijk blijft. In deze interactie is de dood niet
de streep onder het individuele bestaan, die het
mogelijk maakt de zin van iemands leven te
beoordelen, maar iets dat, ondanks de een-
zaamheid ervan, deelbaar is en dat maakt dat
iemand ook in zijn afwezigheid altijd iets voor
de ander blijft betekenen. Ook een fataal auto-
ongeval doet deze betekenis voor de ander niet
teniet. Daarom kijk ik altijd even in de krant,
als een voor mij onbekend persoon voor mijn
ogen sterft.

Marli Huijer is arts enfilosofe.
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DE ACHTERKANT VAN DE GYNAECOLOGIE
PIJN OP DE GRENS VAN LICHAAM EN GEEST

Annemiek Meinen
LidySchoon

Vroeger was Ruud Vermeulen een echte
techneut. Als gynaecoloog deed hij on-
derzoek naar de passage van moleculen
in de moederkoek. Toen hij zich ging be-
zighouden met de behandeling van chro-
nische buikpijn, bleek de techniek hem
echter onvoldoende mogelijkheden te bie-
den. In de loop der jaren bekwaamde hij
zich daarom in de seksuologie, acupunc-
tuur, hypno- en psychotherapie. Opereren
bij chronische buikpijn beschouwt hij als
het faillissement van de medische behan-
deling. Een gesprek over ziekte als een
noodzakelijk proces van 'uitzieken' en de
onmacht van de techniek.

Tijdens zijn specialisatie tot gynaecoloog in
het ziekenhuis van de Vrije Universiteit te
Amsterdam, kreeg Venneulen een tamelijk
technische opleiding. Na betrekkelijk korte
tijd stapte hij uit de ziekenhuispraktijk om een
eigen gynaecologische praktijk te beginnen
aan de Amsteldijk te Amsterdam. Het zieken-
huis legde hem te veel beperkingen op in be-
handelingsmogelijkheden.  Het gesprek met
Venneulen vindt plaats in de '‘behandelkamer'.

Naast een onderzoekstafel neemt een zithoek
met drie makkelijke stoelen de grootste plek

voor andere problemen, zoals chronische buik-
pijn, geldt dat niet. Een kenmerk van zieken-
huizen is de geringe tijd voor patiénten. Als je
als arts maar tien minuten per patiént hebt,
zoek je al gauw je toevlucht tot technische in-
grepen. Zo gebeurt. dat ook in de gynaecolo-
gie. Als een vrouw bijvoorbeeld pijn bij het
vrijen heeft, wordt het antwoord al snel ge-
zocht in een medische ingreep, haar vagina
verwijden bijvoorbeeld. Voor mensen die
chronische klachten hebben is tien minuten
veel te kort. Vrouwen die bij mij komen heb-
ben vaak tijd en aandacht nodig. Dan kunnen
zij ontdekken dat die pijn bij het vrijen bij-
voorbeeld samenhangt met het niet toe willen
laten van die meneer. Als je met pijn bezig
bent, merk je dat het ziekenhuissysteem niet
werkt. Via de techniek kom je er niet uit. Je
kunt beter aan mensen vragen: wat vindt u er-
van, en drie kwartier met ze praten dan één
kwartier in die buik knijpen.'

Het intrigreert ons hoe hij als specialist ertoe
gekomen is om zich te scholen in de voor de
gynaecologie niet zo gangbare richtingen als
hypnotherapie, psychotherapie, acupunctuur
en seksuologie, en welke persoonlijke ontwik-
keling daaraan ten grondslag ligt. We krijgen
een algemeen antwoord.

'‘ALS JEMAAR TIEN MINUTEN
PER PATIENT HEBT, ZOEK JEAL GAUW
JE TOEVLUCHT TOT
TECHNISCHE INGREPEN'

in. Het gebruikelijke imposante bureau ont-
breekt.,

'De vrouwen die ik op mijn spreekuur krijg,
hebben vaak al een hele geschiedenis in de re-
guliere gezondheidszorg achter de rug. Veel
artsen hebben hen onderzocht en behandeld,
maar de buikpijn ging niet weg. Een techni-
sche benadering, die ik ook wel de ziekenhuis-
benadering noem, werkt heel goed voor een
bepaald aantal ziekten, zoals verzakkingen of
een kind dat niet groeit. Dergelijke problemen
vereisen een technische begeleiding, maar

‘Je moet mensen stimuleren om hun eigen
ziekte te hebben, echt ziek te zijn en uit te zie-
ken. Je moet op zoek gaan naar de betekenis
van die pijn: wat is het en waarom? Het is een
langdurig proces om daarachter te komen. Pijn
is geen statisch fenomeen, maar een dyna-
misch gebeuren, het verandert mensen. Ik
denk dat mensen veel meer moeten worden
gestimuleerd om beter met hun lichaam om te
gaan en zichzelf te genezen.'

Als we doorvragen over de persoonlijke mo-
tieven die ten grondslag liggen aan Vermeu-

AN

lens ommezwaai, krijgen we wel te horen dat
het een proces van vijf jaar is geweest.. We la-
ten dit onderwerp maar even rusten.

'Bij chronische pijnklachten spelen twee za-
ken een rol. Dat is in de eerste plaats pijn en in
de tweede plaats de reden waarom de pijn niet
weggaat.. Pijn gaat normaal gesproken na een
langere of Kkortere tijd weg. leder mens neigt
tot gezondheid en de meeste mensen genezen
zichzelf. Maar bij mensen met chronische
klachten gaat de pijn, ook na verloop van tijd,
niet weg. De genezing is geblokkeerd. Het is
dan de taak van de arts om de blokkade op te
heffen die maakt dat iemand niet beter wordt.
Bij chronische pijnen blijkt de blokkade vaak
op emotioneel vlak te liggen. Een derde van
mijn patiénten heeft bijvoorbeeld incest mee-
gemaakt.. Pijn ligt in de vervlechting van geest
en lichaam, het is een uiting van een conflict..
Mensen zijn geen wekker met een soort geest.
Lichaam en geest zijn niet te scheiden, als er
iets gebeurt in het ene systeem heeft het reper-
cussies op het andere systeem. Vandaar dat ik
in de pijnpolikliniek van het ziekenhuis niet
goed op mijn plek was. De behandeling van
chronische buikpijn is meer een psychologisch
en seksuologisch vak dan een technisch vak.
Het past naar mijn mening niet in een op han-
delen gericht ziekenhuis. Ik doe vaak helemaal
niets; ik zit en luister.'

Waarom ben je je destijds met acupunctuur
gaan bezighouden?

"Ik zocht naar allerlei mogelijkheden om buik-
pijn te begrijpen en te behandelen. Ik wil mij
niet beperken tot één theorie, maar alle moge-
lijkheden benutten. Dat ik me ging interesse-
ren voor acupunctuur, hangt samen met mijn
visie op het fenomeen pijn. Pijn beschouw ik
als een vorm van communicatie, of liever ge-
zegd als een vorm van gestoorde communica-
tie. Het is een prikkel, een waarneming van
een prikkel ergens in het zenuwsysteem, die
verder geleid wordt. De acupunctuur houdt
zich ook bezig met het overdragen van prik-
kels, vandaar dus. Maar het werken met acu-
punctuur is me tegengevallen. 1k ben er steeds
meer achter gekomen dat er een wereld van
emoties achter chronische buikpijn zit. Sek-
suologie of hypnotherapeutische techmieken

TGPMEI1991 13



Ruud oermeulent'Accepieren

hebben meer effecten dan de acupunctuur. Ik
pas de acupunctuur_ nu nauwelijks meer toe.’

Vermeulens keuze voor een integrale; aanpak
van buikpijn lijkt voornamelijk gestoeld op
pragmatische gronden. Hij merkte dat de zie-
kenhuisgeneeskunde in bepaalde situaties niet
werkt, dus zocht hij naar andere methoden. En
in die zin maakt hij geen onderscheid tussen
alternatieve of reguliere behandelingsmetho-
den. Ook de acupunctuur. moest het ontgelden,
toen deze niet bruikbaar bleek te zijn.

Veel vrouwen die bij Vermeulen komen heb-
ben een lange operatieve voorgeschiedenis
achter de rug. Wat vindt hij van een gynaeco-
logie die bij chronische buikpijn opereert, ook
al is men ervan op de hoogte dat het geen op-
lossing biedt?

'Operaties bij buikpijn zijn het faillissement
van je therapie. Opereren betekent dat mensen
het zelf niet kunnen oplossen maar de arts
blijkbaar- ook niet. Als arts trek je op zo'n mo-
ment aan de nood~em. Ik opereer ook, ik doe
ook baarmoederoperaties, maar ik wil best
toegeven dat dat het faillissement van mijn ei-
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gen therapie is. In feite doe je met zo'n opera-
tie niets aan de oorzaken van de ziekte. Dus
komt er een volgende kwaal.. Soms is een ope-
ratie de enige uitweg bij een ziekte die zo in-
grijpend is dat mensen het niet alleengankun-

nen. Als jij dag in dag uit vloeit en de dokter
heeft geen antwoord en het lukt je zelf ook
niet om het te stoppen, dan is er nog maar één
mogelijkheid: die baarmoeder eruit halen. Dat
neemt niet weg dat ziekte een individuele
strijd is waarbij de arts hoogstens behulpzaam
kan zijn.'

Wat heb je dan aan een studie medicijnen die
juist gebaseerd is op het bestrijden van ziek-
ten?

'Wij zijn hier in het Westen georiénteerd op
een zeer specifieke opvatting van geneeskunde
en die is: voor iedere kwaal een pil. Ziekte
wordt gezien als iets dat bestreden moet wor-
den in plaats van dat we iemand toestaan om
ziek te zijn en hem of haar daarbij helpen.
Door die benadering ontstaat een zeer kostbare
gezondheidszorg. Mensen worden in zieken-
huizen als een radertje door de machine ge-
sleept om met een beetje geluk er heelhuids uit

dat een ziekte niet te verhelpen is, dat kan geen dokter'

te komen. Ziekemhuizen zijn er meer voor de
dokters dan voor de patiénten. De patiént is in
het ziekemhuis overgeleverd aan het dokters-
systeem. Bij operaties is het wel zinvol om je
over te geven, maar in veel gevallen geldt toch
dat je sneller geneest als je het zelf doet. In
ziekenhuizen nemen de artsen de ziekten van
hun patiénten--over. Telkens worden er weer
nieuwe uitvindingen gedaan, het gaat maar
door. Ziekenhuizen worden steeds kostbaarder
en steeds mooier. Artsen zijn de grote strij-
ders. Een psychologisch onderzoek naar artsen
heeft me erg getroffen. Daaruit. bleek dat een
groot aantal een dwangmatig karakter heeft.
Gewoon accepteren dat je een ziekte niet kunt
verhelpen, dat kan geen dokter. Terwijl het
daar juist om gaat.'

We kunnen het niet nalaten om nogmaals een
poging te wagen om Vermeulen uit de tent te
lokken over zijn ideologie. En dan blijkt dat
hij in zijn werk bewust niet uit wil gaan van
één theorie. Omdat, zoals hij zegt, elke uitge-
sproken visie een beperking oplegt in de be-
handeling.




Aangezien Vermeulen op de sociale kaart van
autonome vrouwenhulpverleningsprojecten
staat, zijn we toch nieuwsgierig of hij een rela-
tie veronderstelt tussen sekse en ziekte. Van-
daar onze vraag: Hebhen vrouwen meer huik-
pijn dan mannen?

'‘Dat weet ik niet, in elk geval komen bij mij
geen mannen met buikpijn, ze worden niet
doorverwezen. |k denk dat mannen bij inter-
nisten terechtkomen. Ik vraag me

ook af in hoeverre mannen zich

met buikpijn zullen presenteren.

Ik heb het in de seksuologie ook

nooit meegemaakt.. Het is een on-

ontgonnen gebied. Net zoals sek-

sueel misbruik bij mannen.’

Waarom is de gynaecologie dan
gespecialiseerd in vrouwen en

niet in mensen?

'We houden ons ook met mensen bezig.'

Maar er staat vrouwenarts op je bordje!

Ja, ik ben gespecialiseerd in de ervatingen
van vrouwen, maar er komen ook mannen bin-
nen. De gynaecologie heeft zich vroeger ge-
concentreerd op een bepaald stukje, het was
toen een orgaanbezigheid, een kwestie van ei-
leiders en schede. Maar dat is natuurlijk allang
niet meer het geval. Denk maar aan vrucht-
baarheidsproblemen, daar heeft een man ook
mee te maken. En voor hoeveel seksuologie-
problemen komen mensen niet met hun
tweeén? Dan houdt het onderscheid op. Een
therapie kan dan niet helpen zonder dat je de
man als co-therapeut vraagt om mee te helpen.
Ik doe ook wel eens relatietherapie samen met
een psychologe hier uit de praktijk. Maar het
accent van mijn werk ligt bij de vrouw.’

Het is even wennen, een gynaecoloog als Ver-
meulen, wars van ideologieén,
een practicus die zijn gezond ver-
stand gebruikt en het hart op de
goede plaats heeft zitten.

Heh je het idee dat jouw patién-
ten beter worden?

'Het is moeilijk om bij de vrou-
wen die bij mij komen een maat
aan te leggen en te zeggen: zij is
nu beter. Als iemand met dezelfde pijn de deur
uitgaat, maar nu wel begrijpt waarmee die pijn
samenhangt, of minder hoeft te huilen, is ie-
mand dan beter?'

Maar chronische buikpijh moet na verloop
van tijd toch weggaan?

'Niet altijd. Mensen kunnen niet altijd gene-
zen. Soms heeft buikpijn een functie, die moet
blijven zitten. Het lukt soms niet om mensen
zo te helpen dat zij in staat zijn om dat wat zij
voelen op een andere manier dan met buikpijn
te beleven.’

Wat kan dan defunctié van buikpijn zijn?

'‘Als iemand op de grens van chaos is kan
buikpijn een soort aarding in de realiteit zijn.
Dat geldt ook voor iemand die paranormaal

begaafd is en voortdurend informatie uit die
chaos krijgt, wat heel verwarrend en doodeng
is. Mensen kunnen dan iets zoeken als houvast
en dat kan buikpijn zijn. En dat moet je niet
zomaar veranderen, want als je dat afneemt,
wat dan?

Soms is pijn ook beter te verdragen dan ver-
driet of een pijnlijke herinnering. Emotionele
en lichamelijke pijn zijn weliswaar hetzelfde,

'‘JE KUNT BETERDRIE KWARTIER

PRATEN DAN EEN

KWARTIER IN EEN BUIK KNIJPEN'

maar je voelt het op een andere manier. In der-
gelijke situaties moet je het zo laten, want het
verdriet is vervangen door een lichamelijke ui-
tingsvorm, de pijn. Het kan ook heel vervelen-
de gevolgen hebben om opeens niets meer te
voelen, bijvoorbeeld in het geval dat de arts
een zenuw heeft weggehaald. Soms is pijn be-
ter dan helemaal niets meer voelen. Voortdu-
rend moet je je afvragen wat een behandeling
oplevert en wat de neveneffecten daarvan zijn.
Wiat is de achterkant van het mes van de chi-
rurg? Die vraag geldt ook voor mijn behande-

lingsmethoden.

Eigenlijk ben je ook een soort psycholoog
‘Ja dat ben ik ook!'

Maar wat is dan de meerwaarde van jouw gy-
naecologische achtergrond, waarom heb je
die medische kennis nodig?

'‘Mensen komen hier met lichamelijke klach-
ten en dat is voor veel mensen toch een ge-

'ZIEKENHUIZEN ZIIN ER

MEER VOOR DE DOKTERS DAN

VOOR DE PATIENTEN'

makkelijkere ingang. Als ze willen, kunnen ze
er met mij over praten, zodat er misschien wat
meer begrip ontstaat voor de herkomst van de
pijn, maar het hoeft niet. Met pijn naar de psy-
choloog gaan, roept te veel de associatie op
van ‘gestoord zijn'. Bij de gynaecoloog heeft
een vrouw meer vaste grond, namelijk een li-
chamelijk grondje, onder de voeten. Of ik ook
psychotherapeutisch met hen aan het werk ga,
hangt van henzelf af. Ik bouw als dokter een
vertrouwensrelatie op en als daar andere facet-
ten bijkomen, dan zijn dat verschillende ui-
tingsvormen van hetzelfde probleem. De psy-
chiater of psycholoog heeft over het algemeen
minder verstand van pijn, dat is het probleem!
Tenzij die psychiater voldoende snapt van gy-
naecologie en begrijpt dat die organen op een

bepaalde manier reageren.
, Maar als je zegt dat pijn een uifing is van
een conflict en je gaat daar samen met een
vrouw naar op zoek, is het dan nog zo belang-
rijk of ze pijn heeft in haar haarmoeder of er-
gens anders?
'Er zit weliswaar een lichamelijk angeltje aan
vast, maar je moet die pijn niet losmaken van
het gevoel dat eromheen zit. Mijn vak is om te
zoeken naar dat angeltje in een be-
paald gebied. Daar komen de men-
sen ook voor. De psychiater bekijkt
het van de andere kant. Mijn werk-
wijze is een integrale aanpak, zo-
wel de lichamelijke als de psychi-
sche kant.'
De manifestatie van de pijh be-
paalt dan hij welke specialist ie-
mand terechtkomt. 1k kan iets aan mijn haar-
moeder krijgen of neurotisch gedrag vertonen
terwijl het onderliggende prohleem gelijk is.
"Ja, de een haalt de baarmoeder eruit en de an-
der geeft therapie. Dat komt omdat pijn en
ziekteverschijnselen opgedeeld zijn naar spe-
cialisaties en elke specialist zijn eigen onder-
deel heeft. Juist pijn is een verschijnsel dat al-
le specialismen overlapt..
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PROMOVENDUS

Bas Sebus

Kankerpatiénten bedenken vaak zelf een
verhaal over het ontstaan van hun ziekte.
Dit verhaal is anders dan het medische
verhaal dat ze van de arts te horen krij-
gen. Op 11 december vorig jaar promo-
veerde de medisch psycholoog Herman
ten Kroode op een onderzoek naar 'het
andere verhaal' van kankerpatiérten!, In
zijn proefschrift komt Ten Kroode tot op-
merkelijke uitspraken. Zo zou in de mees-
te gevallen ‘het eigen verhaal” van pa-
tiénten berusten op evidente misvattingen.
Ze moeten worden beschouwd als fanta-
sieén die dienen om het geschonden zelf-
respect weer wat op te vijzelen.

Hoe kan iemand die zegt geinteresseerd
te zijn in het verhaal van de patiént er zo
weinig mee doen?

'Kunt u mij vertellen wat er met u aan de hand
is?" vroeg Ten Kroode in een eerste vooron-
derzoek aan 17 kankerpatiénten. Uit de ant-
woorden die deze patiénten gaven bleek hun
opvatting over het ontstaan van hun ziekte
een centrale plaats in te nemen.
Uit het gesprek werd voor Ten
Kroode bovendien  duidelijk
'dat deze mensen zich ervan
bewust waren dat het eigen
verhaal sterk afweek van het
medische en dat het hun eigen
constructie was'. In zijn proef-
schrift zegt Ten Kroode hier-
over het volgende: 'Zon-
der het verhaal als
"kinderlijk" te willen
betitelen mag het ver-
geleken worden met de
manier waarop kinde-
ren van zeven jaar
nog in Sinterklaas
geloven. Die kinde-
ren zien ook dat de
baard van Sinter-
klaas vals is en ho-
ren dat de stem van
de Goedheiligman de-
j zelfde is als die van
' een buurman. Ze zég-
gen het zelfs. Toch is
die buurman op dat
oger hlik vooral Sinter-

klaas.'
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NEEMT KANKER-
PATIENTEN NIET SERIEUS

Met deze uitspraak_ zet Ten Kroode de toon die
voor het gehele proefschrift en zijn visie op
het beleven van kanker kenmerkend is. Deze
toon getuigt van een onbescheiden vooringe-
nomenheid waar het de persoonlijke beleving
van de ondervraagde patiénten betreft. Im-
mers, wie nog in Sinterklaas gelooft, heeft
geen volwassen kijk op de wereld.

VERHALEN

Het onderzoek kwam in het kort op het vol-
gende neer. Aan de hand van een semi-ge-
structureerde vragenlijst werd van 54 kanker-
patiénten, 22 multiple-sclerosepatiénten en 20
hartinfarctpatiénten  het verhaal opgetekend.
Deze werden vervolgens geanalyseerd op oor-
zaakstoekenning (causale attributie), beteke-
nistoekenning en het gemeten zelfrespect.. De
centrale vraag was in hoeverre deze verklarin-
gen over oorzaak en betekenis van de ziekte
een functie voor de handhaving of toename
van het zelfrespect vervulden. De ms- en hart-
infarctpatiénten dienden als controlegroep om
te kijken of kankerpatiénten andere ziekte-oor-
zaken bedenken en of hun zelfrespect ‘hoger
of lager' zou liggen. Deze verhalen moesten
zo spontaan mogelijk verteld worden. De pa-
fiénten werden daarom thuis geinterviewd,
voor de helft door Ten Kroode zelf en verder
door anderen. De interviewer moest proberen
zoveel mogelijk zelf, uit het hoofd, de vragen-
lijst in te vullen. Naar de ontbrekende items
moest dan nog extra worden gevraagd met be-
hulp van een uniforme vragenlijst.. Uiteindelijk
werden alle gegevens omgezet in scores door
twee onafhankelijke beoordelaars. Dat gebeur-
de door uit het verhaal de afzonderlijke ele-
menten te halen waarmee bepaalde aspecten
(schaamte, schuld, zelfbeeld, toekomst, steun
van anderen et cetera) van de ziektebeleving
konden worden gewaardeerd. Een vrouw ver-
telde bijvoorbeeld dat ze de operatie en bestra-
ling van haar baarmoederkanker beschouwde
als een afsluiting van een ellendige tijd: 'lk
heb ermee afgerekend en nu kan ik weer voor-
uit! Ze kreeg voor haar toekomstperspectief
de beoordeling 'positief'.

Het vermoeden dat patiénten een eigen verhaal
hebben werd bevestigd, vrijwel alle patiénten
kwamen met een persoonlijk verhaal over de
oorzaak van hun ziekte. Bij kankerpatiénten
werden bijvoarbeeld de volgende oorzaken
genoemd: 'ik heb een baarmoederoperatie on-
dergaan waar ik een complex aan overhield’;

'ik heb jarenlang in stress geleefd omdat ik
ontheemd was' (dat zei een immigrant), 'de
immuniteit om tegen de ziekte in te gaan was
afwezig'; 'ik ben ziek geweest in Indié; de tro-
pische zon is slecht voor onze blanke huid'
(deze man kreeg jaren later longkanker); ‘op
een keer heb ik mijn borst gestoten, daar is la-
ter die knobbel gekomen'; ‘een blaasontste-
king veroorzaakte littekentjes die vergroeiin-
gen werden en daar is later de tumor geko-
men'. En verder werden zaken genoemd als:
de dood van mijn vader, de levensstijl van on-
ze familie, de voeding, de manier waarop we
met elkaar omgingen.

Maar in plaats van die verhalen te interprete-
ren werden in de loop van het boek de statisti-
sche interpretatie van de scores steeds belang-
rijker. Tijdens het lezen begon ik mij af te vra-
gen hoe interessant het onderzoeksresultaat
zou zijn nu bleek dat de vragenlijst werd om-
gezet in een reeks positief/negatief beoordelin-
gen. Mijn nieuwsgierigheid ernaar nam in ie-
der geval sterk af naarmate mij duidelijk werd
dat het accent lag op de functionele aspecten
(‘heeft A een positief of negatief toekomst-
beeld, zelfbeeld' et cetera) terwijl de meer cul-
turele achtergrond van waaruit de ziekte-erva-
ring betekenis krijgt nauwelijks aandacht
kreeg. Een van de consequenties daarvan is
mijns inziens het door Ten Kroode gevonden
onderscheid tussen oorzaakstoekenning en be-
tekenisverlening. Dit onderscheid zelf krijgt
pas inhoud in een cultuur waarin wetenschap-
pelijke  feiten-  (bijvoorbeeld  zoiets als
'oorzaken') als losstaand van waarden kunnen
worden beschouwd. Zo werden alle patiénten
in dit onderzoek vanzelfsprekend als 'chro-
nisch zieken' aangeduid. Mij leek dat juist de
interpretatie van persoonlijke patiéntenverha-
len in een dergelijke vastgeroeste waardering
beweging had moeten kunnen brengen. Ik had
het mis.

EVIDENTE MISVATTINGEN

Ten Kroode gebruikt voor de patiéntenverha-
len verschillende aanduidingen: het verhaal is
informeel, een eigen bedemksel, een fantasie of
zelfs een illusie of mythe. Hoe lastig dat voor-
al binnen de medische praktijk moet zijn,
blijkt uit een van de laatste zinnen uit Ten
Kroodes samenvatting: 'Het vergt psychologi-
sche en daarmee sociale vaardigheid van art-
sen om met deze opvattingen om te gaan,
vooral als het evidente misvattingen zijn. Een




nonnaie, maar verkeerde reactie zou het zijn
onmiddellijk te gaan uitleggen, wat er werke-
lijk over het ontstaan van een bepaalde vorm
van kaoker bekend is." Deze opmerking klinkt
mij vreemd in de oren. Er is immers buitenge-
woon weinig bekend over het ontstaan van
kanker. Welke werkelijke uitleg mag je dan
verwachten?

Van het hartinfarct daarentegen zijn meerdere
oorzaken bekend. Maar uit Ten Kroodes onder-
zoeksresultaten blijkt juist dat hartinfarctpatién-
ten, ondanks hun kennis over de 'echte’ oorza-
ken, toch een eigen verhaal hebben. Hun ver-
haal bevat volgens Ten Kroode voornamelijk de
clichés die over hartziekten gangbaar zijn.
Wanneer een arts de oorzaak zocht in bepaalde
voedingsgewoonten, zagen veel patiénten toch
eerder stress als oorzaak van hun hartinfarct..
Met andere woorden, de ‘werkelijke' oorzaken
zijn voor het komen tot een persoonlijk ver-
haal niet van wezenlijk belang. Daaraan kan
worden toegevoegd dat met name de weten-
schap zelf nauw betrakken is geweest bij het
ontstaan van de populaire opvattingen en
clichés die bijvoorbeeld over het hartinfarct de
ronde doen. Uit het proefschrift blijkt dat Ten
Kroode dit onderkent en het is dan ook des te
onbegrijpelijker dat hij met zoveel gemak over
misvattingen spreekt en ze bovendien uitslui-
tend (') toeschrijft aan patiénten. Vele misvat-
tingen zijn eerder het gevolg van bepaalde me-
dische voorkeuren die bij de interpretatie van
ziekte een rol zijn gaan spelen. Ten Kroodes
radicale. scheiding tussen ‘zelf-bedachte verha-
len' en 'medische werkelijkheid' krijgt zo een
opgelegd karakter en komt bovendien niet
overeen met zijn bevindingen (zoals bij de

clichés van het hartinfarct). Wat is werkelijk,
wat bedacht?

MEDISCHE WAARHEID

De tegenspraak komt voort uit de waarde die
Ten Kroode toekent aan een cartesiaanse, dat
wil zeggen, rationele geneeskunde. Daarin
staat een rationele verklaring van ziekten

voorop en worden subjectieve ervaringen aan
de bedrieglijke aard van onze zintuigen toege-
schreven. Je kunt bacterién zelf niet zien, maar
ze zijn er wel. De ziekte-ervaring van het lij-
den aan een ontsteking zou volgens het carte-
siaanse denken volledig uit onze kennis van
bacterién  verklaarbaar moeten zijn. Ten
Kroode denkt volgens hetzelfde schema wan-
neer het 'illusoire’ verhaal van patiénten con-"
sequent wordt uitgelegd als een psychologisch

mechanisme dat de ware aard van de ziekte-

ervaring kan verklaren: De verhalen over oor-
zaak en betekenis hebben voor hem de functie

het geschonden zelfrespect te verbeteren: 'zij

moeten acceptatie van de ziekte en voorts aan-
passing bewerkstelligen' .

Met deze interpretatie van het begrip zelfres-
pect wordt het verhaal van de patiént eigenlijk
niet serieus genomen. De verhalen zijn 'nuttige

bedemksels' die de gemoederen in het gareel
houden. De vraag wat er moet worden verstaan

onder 'de ziekte' (die geaccepteerd moet wor-
den) blijft hiermee buiten schot. Waar moet de
patiént zich eigenlijk aan aanpassen?

Ten Kroode levert de ingrediénten tot de be-
antwoording van deze vraag maar verbindt er
zelf nauwelijks conclusies aan. Zo vraagt hij
zich in het begin van zijn proefschrift af hoe
kankerpatiénten aan hun ideeén over de ziekte

Tekening: Arend van Dam

komen. Hij ontdekt ~at ze in hun autobiografie
op zoek gaan naar een oorzaak. Vervolgens
komen ze tot een zelf-bedacht verhaal waar-
mee ze hun zelfrespect herstellen. Een aantal
pagina's verderop wordt over het begrip ‘zelf-
respect' echter het volgende gezegd: ‘Anderen
zijn niet alleen de spiegel, ze zijn ook de bron-
nen van het zelfrespect.. Onder andere vanwe-
ge de vele ongunstige metafaren waarbij het
woord "kanker" wordt gebruikt (b.v. "kanke-
ren”, "kankerzooi"), kan een kaakerpatiént
minder op respect van anderen rekenen dan
een hartinfarctpatiént. .’

SUSAN SONTAG

In dit fragment refereert Ten Kroode aan het
boek Iliness as Metaphor van Susan Sontag'.
Sontag weet uit eigen ervaring wat het hebben
van kanker betekent Het betekent in belang-
rijke mate lijden aan de metaforen en opvattin-
gen die anderen, zowel artsen als leken, erover
hebben. De eigen opvattingen en dus de ziek-
te-ervaring wordt daar in grate mate door be-
paald. Zo komt het regelmatig voor dat men-
sen die net de diagnose 'kamker' hebben te ho-
ren gekregen door vrienden en familie worden
gemeden omdat men geneigd is kanker direct
te associéren met een spoedige dood. Zelfs de
angst voor besmetting komt voar. Ook het idee
dat iemand die kanker heeft 'er wel een onge-
zonde manier van leven op nahield' of 'dat
een te negatieve kijk op de wereld en/of zich-
zelf tot kanker leidde' is niet zeldzaam.

Het meest opmerkelijke is nog wel dat juist
Sontag een goed voorbeeld is van iemand die
zich niet klakkeloos heeft aangepast aan 'de
ziekte' maar zich uitdrukkelijk heeft verzet te-
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gen de vanzelfsprekende (geaccepteerde) bete-
kenis die de woorden 'u heeft kanker' in onze
cultuur hebben gekiegen. Sontags grote ver-
dienste is dat zij heeft duidelijk gemaakt hoe-
zeer het lijden aan kanker een sociale aangele-
genheid is waarbij metaforen een hardnekkig en
ongunstig beeld aan kankerpatiénten opleggen.

Hoe valt het te rijmen dat Ten Kroode zo uit-
drukkelijk naar Sontags boek verwijst en toch
continu spreekt over zelfbedachte oorzaken en
zelfbeeld? Hoe ‘eigen' is het eigen verhaal
van de patiént? In de eerder genoemde voor-
beelden uit het proefschrift zijn een aantal
populaire ideeén over kanker terug te vinden
die mogelijk hun oorsprong hebben in de,
vooral Amerikaanse, literatuur over leven met

ten hebben: je moet immers continu zelf de
verdediging tegen vreemdelingen (carcinoge-
nen) op peil houden.

In het bestaan van dit soort metaforen ziet de
Franse filosoof Ricoeur redenen om aan te ne-
men dat onze alledaagse ervaringen het beeld-
materiaal leveren waarmee we ons een voor-
stelling kunnen maken van de abstractere be-
grippen uit de wetenschap. We moeten weten
wat een ootlog is om te kunnen begrijpen wat
een afweersysteem is. Oorzaakstoekenning (de
vijand) en betekenisverlening (eigenbehoud)
zijn dan zeer nauw met elkaar verweven. Zo
beschouwd kunnen de verhalen van patiénten
worden vergeleken met het spreken in metafo-
ren. Ze maken een ervaring van ziekte moge-
lijk.

MYTH ENtu
FANTASIE..
BEDENKSELS,,
“_L_US'E He,

<
o
=
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Y

Tekening:Arend van Dam

en genezen van. kaaoker. Een van de bekendere
is het boek van Simonton, Op weg naar her-
stel', Deze auteur beschouwt negatieve denk-
beelden over jezelf (depressiviteit, passiviteit,
slachtoffergevoel en dergelijke) als de moge-
lijke oorzaak van kanker. Wie positief denkt
maakt meer kansen op herstel omdat hij/zij het
eigen immuunsysteem versterkt..

Een dergelijk denkbeeld is op zijn beurt weer
onlosmakalijk verbonden met de opvattingen
over ons immuunsysteem binnen de medische
theorie. Zo'n denkbeeld kom je op het spoor
door, in de lijn van Sontags werkwijze, te let-
ten op de metaforen die daarin noodzakelijk
(en niet alleen decoratief) zijn om je een voor-
stelling van onze immuniteit. te maken', Het
immuunsysteem wordt voorgesteld als afweer,
dat wil zeggen als een ootlogsmachine in de
strijd tegen ongewenste indringers. Een derge-
lijke metafoor versterkt ongemerkt het idee dat
het lijden aan een ziekte als kanker een per-
soonlijke aangelegenheid is: je moet er zelf
wat aan doen. Het is niet ondenkbaar ' dat deze
oorlogsmetafoor bij veel mensen het idee ver-
oorzaakt dat ze kanker ook aan zichzelf te wij-
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STELLING ELF

Ten Kroode toont voor de culturele betekenis
en herkomst van de patiéntenverhalen uitein-
delijk weinig interesse. De reden lijkt me voor
de hand liggen. Wanneer het ziektebegrip
(kanker) en de ziektebeleving (de verhalen) zo
nauw met elkaar verweven zijn wordt het on-
mogelijk het zelfrespect van patiénten te me-
ten als een strikt individueel kenmerk. Ten
Kroode waarschuwt zelf echter tegen een al te
instrumentalistische  beschouwing van patién-
tenverhalen. Zijn elfde stelling luidt: "Termen
als 'meten' en 'meetinstrumenten’, als aandui-
ding voor de bepaling van sociaal-weten-
schappelijke variabelen, zijn metaforen en
zouden daarom vermeden moeten worden -
ook in dit proefschrift.. Dat lukt uiteraard niet
en daarom geldt deze stelling al bij voorbaat
als een zekere verontschuldiging. Het idee
achter deze stelling is dat wetenschap bij voor-
keur bedreven zou moeten worden met behulp
van een niet-metaforische taal waarmee de
dingen kunnen worden aangeduid met de let-
terlijke betekenis die ze hebben. Omdat het
onderzoek zich richt op de beleving van ziekte

neemt Ten Kroode in zijn stelling even gas te-
rug. Toch blijft dit idee onverminderd de in-
houd van zijn tekst bepalen. Zo maakt hij
strikt onderscheid tussen 'de beschouwende,
niet-empirische literatuur en empirische on-
derzoeken' (zoals het zijne) waarvan hij tij-
dens zijn onderzoek gebruik heeft gemaakt..
Beschouwing is dus niet empitisch! Dat is een
trap tegen de schenen van alle patiénten die in
oprechtheid meenden een beschouwing over
hun ziekte te hebben. Hun verhaal is geen em-
pirie, geen 'ware ervaring'. Ten Kroode sug-
gereert uiteindelijk iets dat nog extremer
klinkt: hun ervaring berust op illusie.

Nog los van de absurditeit van zo'n stellingna-
me is het onbegrijpelijk dat Ten Kroode zo'n
scherp: onderscheid tussen 'letterlijke’ waar-
heid en 'metaforische’ illusie weet te handha-
ven in een proefschrift dat juist sterk sugge-
reert dat de medische ‘feitelijkheid’ in een
persoonlijk (beeldend) verhaal pas tot ervaring
kan worden.

Het onvermijdelijke gevolg is dat het verhaal
van de patiént uiteindelijk niet meer wordt be-
grepen als persoonlijk verhaal maar als een al-
gemeen symptoom. Het gaat dan om een alge-
mene vorm. van kennis. Ten Kroode beschrijft.
het als volgt. 'Het is handig als artsen daar
meer van weten. Die opvattingen (over kanker
-BS) beinvioeden namelijk het gedrag. Zij
kunnen deels verklaren waarom een patiént
zich gedraagt zoals hij zich gedraagt.. Thera-
pietrauw of niet kan samenhangen met de cau-
sale attributies die kankerpatiénten hebben be-
dacht. In verband met de voortgang van de be-
handeling loont het de moeite af en toe naar de
attributies te vragen.'

Verhalen als symptomen beschouwen lijkt me
pertinent verkeerd. Het maskeert: de positie
van een therapeut die boven de beleving van
zijn gesprekspartner staat. De instrumentalisti-
sche visie die Ten Kroode heeft op het ziek
zijn van kankerpatiénten maakt het onmoge-
lijk tot de betekenis van verhalen door te drin-
gen. In zoverre beschouw ik zijn proefschrift
dan ook als een gemiste kans om meer inzicht
te krijgen in de.ervaringswereld van kaakerpa-
tiénten en de wijze waarop wij daar in ons cul-
tuur allemaal aan bijdragen.

Bas Sebus doet onderzoek naar metaforen in
de geneeskunde.

NOTEN
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DAGBOEK

VROEG IN DE OCHTEND

Wakker. Het eerste wat ik doe is op mijn
horloge kijken. Bijna halfzes, dat bete-
kent dus nog drie uur voordat ze komen.
Deze eerste uren van de dag vind ik het
moeilijkst.. Gedwongen nietsdoen en stil-
liggen. De radio staat aan. Ik denk aan
gistermiddag, ik probeerde na een hecti-
sche ochtend even te rusten. Vergeet het
maar. Ik hoorde in de kamer naast mij een
doffe plof, gevolgd door angstig zusterge-
roep. Ze is zo gevallen dat ze niet bij de
bel kan komen en ze blijft maar roepen.
Na tien minuten is er nog geen hulp, ik
ben goed kwaad, heb het lang genoeg
aangehoord, dus druk ik op de bel. Tien
minuten later is er nog niemand, ik neem
de telefoon en bel naar het kantoortje.
Dan komt alles in rep en roer en wordt
mevrouw, nadat ze twintig minuten op de
grond heeft gelegen, weer in haar stoel
getild. Gelukkig is alles verder goed afge-
lopen, ik moet er niet aan denken dat het
ook anders had kunnen zijn.

Acht uur inmiddels, nu duurt het niet lang
meer. Omdat ik een eigen kamer heb
komt de verzorgster 's morgens wat later
bij me, meestal zo rond halfnegen. Ze
wast me en doet de verdere verzorging.
Omdat ik niet uit bed kan, is er een twee-
de verzorgster nodig om te helpen het bed
te verschonen. Een onmogelijke klus voor
één persoon. Dan word ik aangekleed ep
goed neergelegd. Nog wat kleine hande-
lingetjes en we zijn eindelijk klaar. In-
middels is het wel al weer kwart voor
tien. Ik kan er nog steeds niet aan wennen
dat ik alles moet vragen en van iedereen
en alles afhankelijk ben. Je wordt geleefd
en onderdanig gemaakt. Maar, eexlijk is
eerlijk, dat lukt ze bij mij niet meer zo. Ik
probeer zoveel mogelijk zelf te doen en te
regelen. Als een verzorgster me vertelt
dat de dokter heeft gezegd dat ik andere
medicijnen krijg, neem ik daar geen ge-
noegen mee. Ik wil het van de arts zelf
horen. Al kan het even duren, ik zet door.
Je moet flink doordouwen en stevig voor
jezelf opkomen om hier te bereiken wat je
wil. Mij lukt het wel, maar anderen geven
de moed sneller op..

Terwijl ik mijn ontbijt nuttig, mijmer ik
verder. Misschien komt het wel omdat ik

IN EEN VERPLEEGHUIS

twintig a dertig jaar jonger ben dan de
meeste verpleeghuisbewoners. Veel per-
soneel gaat toch vanuit een automatisme
met bejaarden om en kan moeilijk ‘om-
schakelen' naar wat jongere mensen. En
ik zit ertussenin, ben weer zo 'n dertig
jaar ouder dan de gemiddelde ziekenver-
zorgster.

Ik eet mijn boterham verder op en hoor
op de gang een bewoonster vragen: 'Zus-
ter, mag ik alstublieft naar het toilet?'
'‘Even wachten, mevrouw. Ik heb nu geen
tijd." Een van de eerste dingen die ver-
pleegkundigen volgens mij in hun oplei-
ding leren zeggen. Na de koffierande,
drie kwartier later, hoor ik dezelfde me-
vrouw nog een keer vragen of ze naar het
toilet mag. Je zult toch maar moeten! Nog
een kwartier later is ze eindelijk geweest.
Alhoewel ik het heel erg vond om een ca-
theter te krijgen, ben ik nu blij dat ik ten-
minste van ongelukjes verschoond blijf.

DE VROEGE MIDDAG

Ik heb vanmorgen nog bezoek gehad. Ik
krijg altijd veel bezoek, mensen blijven
komen. Vooral op die momenten ben ik
dankbaar dat ik een eigen kamer heb. Het
is al bijna halftwaalf, dadelijk komt de
soep. Een kwartier later krijgen we de
warme maaltijd. Dat was een enorme om-
schakeling toen ik hier kwam, 's middags
om twaalf uur warm eten! Daarna word ik
weer verzorgd. Het blijft erg moeilijk dat
anderen jouw lichaam moeten verzorgen.
Bovendien is het vandaag die en morgen
weer een ander. Ik moet me lettetlijk en
figuurlijk blootgeven aan iedereen. Daar
heb ik nog steeds veel moeite mee: jonge
stagiaires van zeventien die moeten toe-
kijken hoe ik gewassen word. Door de be-
zuinigingen is het beroep ook niet aan-
trekkelijk meer. Leetlingen verdwijnen
vaak na hun stageperiode of maken hun
stage niet eens af. En alweer staat er een
nieuw gezicht aan mijn bed.

Inmiddels is het twee uur geworden, de
theeronde hebben we gehad. Het is druk
op de gang, veel bewoners gaan naar de
bingo toe. Ik geef daar zelf niets om en
blijf op mijn kamer. Straks krijg ik nog
bezoek, kan ik vragen of ze mijn plantjes
water geven.

Om halfvijf begint het personeel met de
voorbereidingen voor de avondboterham.
De meeste bewoners verdwijnen daarna
naar de slaapkamers, waar ze vervolgens
in bed worden geholpen. De rest van de
afdeling gaat in de huiskamers tv kijken.
De een wil net 1en de ander 2. Verpleeg-
huisbewoners kunnen erg onvriendelijk
tegen elkaar zijn, daar heb ik het in het
begin behoorlijk moeilijk mee gehad.

DE AVOND

Een vriendin uit de stad komt 's avonds
langs. Samen bekijken we wat ik morgen
aan zal doen, zij haalt de kleren uit de
kast. Soms bestellen we iets bij een post-
orderbedrijf, met z'n tweeén halen we
sneller het vereiste minimumbedrag. Ik ga
meestal laat naa! bed. De verpleging weet
dat, dus komt bij mij als laatste. Daarna
kijk ik verder naar de tv die zachjes aan-
staat. Ik denk zo weinig mogelijk aan me-
zelf, probeer open te staan voor anderen.
Ik ben hard opgevoed, onder het mom
van 'niet zeuren, we hebben allemaal wel
eens wat'. Dat werkt door in je latere le-
ven, denk ik. Maar het lukt me niet altijd
om zo nuchter te blijven. Soms ben ik
bang dat ik in het weekend een aanval
krijg en dan komt niet de arts van hier,
maar iemand uit een ander huis, iemand
die me niet goed kent. Maar ik ga er niet
op liggen wachten, ik zie het wel, ik merk
het wel. Ik kan nog niet slapen, denk ook
over dit dagboek.. Als ik zeker wist dat
niemand dit zou lezen, zou ik anders
schrijven. Al staat mijn naam hier niet on-
der, ik ben toch voorzichtig. Het is goed
dat er verpleeghuizen zijn, ze proberen je
goed te verzorgen. Maar ik gun het nie-
mand en raad iedereen aan, blijf zo lang
mogelijk in je eigen huis of ga naar een
focuswoning. Alhoewel, eigenlijk zou een
politicus hier in bed moeten liggen, vast-
gebonden zodat ie geen kant uit kan en
door de verpleging net zo behandeld wor-
den als wij. Dan zou het verschil tussen
de fraaie theorie en de praktijk van alle-
dag misschien duidelijk worden.

.M.
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SCHOFFELEN

INDE TUIN VAN PIJN EN HOOP

Over gelijkheid, vrijheid en schaarste in de gezondheidszorg

De komende maanden vindt in De Balie
in Amsterdam een reeks debatten plaats
over de oorzaken van de ‘crisis in de ge-
zondheidszorg'. Als inleiding hierop ver-
scheen in april het pamflet 'Schoffelen in
de tuin van pijn en hoop', dat wij met -
uitzondering van de noten - nagenoeg in-
tegraal afdrukken, *

De gezondheidstoestand van de Nedetlanders
is beter dan ooit in de geschiedenis, en ook be-
ter dan die in vrijwel ieder ander land ter we-
reld. En tegelijkertijd zijn gezondheid en ge-
zondheidszorg nog altijd een grote bron van
zorg en klacht, misschien meer dan ooit tevo-
ren. Er is zelfs sprake, zo wordt de laatste ja-
ren in toenemende mate geroepen, van een
crisis in de gezondheidszorg.

Is dat zo? Wat is er aan de hand met de Neder-
landse gezondheidszorg?

Wij menen dat deze vragen serieus genoeg
zijn om in een breed maatschappelijk debat
aan de orde te worden gesteld. Wij willen in
een serie publieke debatten de pretenties, de
mogelijkheden en onmogelijkheden van de ge-
zondheidszorg aan de orde stellen. Gediscus-
sieerd over de gezondheidszorg wordt er ge-
noeg, maar iedere discussie heeft haar eigen
begrensde bereik, en kruisbestuiving is eerder
incident dan regel. Wij willen die comparti-
mentering doorbreken, door de gezondheids-
zorg niet aan de orde te stellen als een vat vol
instrumentele en specialistische prablemen,

maar als een zorg die de hele samenleving
aangaat en die besproken moet kunnen worden
op een wijze die in principe door iedere be-
trokkene kan worden gevolgd. Dit pamflet is
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daartoe een eerste aanzet.

Wij zijn niet op voorhand overtuigd van de
aanwezigheid van een crisis, en hebben grote
bedenkingen bij de gangbare omschrijving van
die crisis. WIj menen dat het een ernstig te ne-
men maatschappelijk verschijnsel is dat alom
over crisis wordt gespraken; wat er wordt ge-
zegd raakt echter niet de kern van de proble-
matiek. Misschien is er inderdaad sprake van

zen en verzorgen. Beide zijn van belang, zo
wordt onderstreept, en dat levert een patstel-
ling op die alleen nog moedelozer maakt als
de tegenstelling  wordt  geconcretiseerd,
'scherp gesteld', bijvoorbeeld in de vraag hoe-
veel zwakzinnigenzorg opweegt: tegen hoeveel
longtransplantaties.

Het gebrek aan keuzen. Omdat kiezen nood-
zakelijk maar pijnlijk is, probeert iedere be-

een crisis, maar dan
ziet die er anders uit
dan  ze  doorgaans [

wordt geschetst..

CRISIS BEELDEN

In het gangbare ver-
toog over de crisis dui-
ken telkens dezelfde
thema's op, tot in de
motto's die de over-
heid bij haar speur-
tocht naar een juist be-
leid hanteert, 'Grenzen
van de zorg' en 'Keu-
zen in de zorg. Die
thema's zijn:

pijn en hoop.

De naam van het project (De tuin van pijn en hoop) en de
titel van het pamflet zijn ontleend aan de rede van profdr.
AJ. Dunning bij de installatie van de Commissie Keuzen In
De Zorg in augustus 1990:
aan het begin van onze werkzaamheden,
van Voltaires Candide: de arme Candide, door harde erva-
ringen genezen van onbekommerd optimisme, komt tot het
inzicht dat we niet in de best denkbare van alle werelden le-
ven. Aan het slot van zijn verhaal komt hij tot de conclusie
dat hij niet kan blijven bespiegelen maar aan moet pakken
en met hem besluit ik: laten we onze tuin gaan bewerken..

De commissie-Dunning

™. en zou ik willen eindigen,
met de onschuld

subsidieert het project De tuin van

Geld. Alle problemen
in de gezondheidszorg
kunnen worden herleid
tot geldproblemen. Die analyse bezit de char-
me van de eenvoud, zozeer dat men zich kan
afvragen of er eigenlijk wel een crisis is. Tot
het begin van de jaren tachtig zijn de uitgaven
voor gezondheidszorg almaar toegenomen.
Daarna is gepoogd de groei te beteugelan,
maar waarom zou dat zo moeten blijven? Als
gezondheid wordt gezien als een groot'maat-
schappelijk goed, waarom zouden we er dan
de prijs niet voor willen betalen? Soms wordt
geopperd dat bepaalde zorg belangrijk is maar
geen (gemeenschaps)geld mag kosten - en
daarmee wordt ze overgelaten aan de markt of
aan de gemeenschapszin. Maar wat komt daar-
voor in aanmerking?

De noodzaak van keuzen. Gegeven het be-
schikbare budget kan niet alles onbeperkt wor-
den bekostigd; er moeten keuzen in de zorg
worden gemaakt.. Dat is lastig, zo niet vrese-
lijk. Kiezen noodzaakt het vergelijken van
vormen van menselijk lijden, en dus wordt een
keuze meestal ontlopen. Afzonderlijke vetlan-
gens worden afzonderlijk behandeld en al dan
niet gehonoreerd, afhaakelijk van belang en
lobby. De aandacht richt zich telkens op één
kwestie, met een onevenwichtig incidentenbe-
leid als gevolg. Een van de meest omvattende
keuzen is die tussen cure en care, tussen gene-

trokken partij eraan te ontkomen. De politiek
is bijkans onmachtig tot het maken van keu-
zen, zoals ze met name in de kwesties van
abortus en euthanasie bewees. Haar meest op-
merkelijke ingreep in de gezondheidszorg in
de afgelopen tien jaar was de budgetterings-
maatregel (1982): voortaan. kregen instellingen
in de gezondheidszorg niet langer alle kosten
automatisch vergoed (de 'open eind' -financie-
ring), maar moesten ze het met een jaarlijks
vastgesteld budget rooien. Zo dwong de over-
heid de instellihgen om zelf, binnen hun bud-
get, keuzen te maken. Tijdens het tijdperk-Ru-
ding werkte deze strategie redelijk, maar toen
met het economisch herstel in de tweede helft
van de jaren tachtig (en de komst van een
CDA-PvdA-kabinet) ook maar enige kans leek
te ontstaan op vergrating van de uitgaven,
stortte heel de sector zich weer op de over-
heid.

De reéel bestaande keuzen. Intussen worden
de keuzen die structureel worden uitgesteld
weél gemaakt in de dagelijkse praktijk, door
managers, door artsen, in hun beleid en in het
directe contact met patiénten. Dan zijn het
echter keuzen per geval, per (deel van een) be-
roepsgroep, per instelling, waarvan. onduide-
lijk en omstreden is of ze een algemenere gel-
digheid kunnen hebben. En steeds vaker moet
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uiteindelijk de rechter de keuzen maken. Voor
principiéle. beleidsvorming komt, helemaal
aan het eind van dit praces, een discussie over
de mogelijke precedentwerking van gerechte-
lijke uitspraken in de plaats; de wereld op z'n
kop.

Grondslagen  voor keuzen. Het is niet ver-
wondetlijk dat de keuzen zo moeilijk zijn: er
is geen overeenstemming over de grondslagen.
Er bestaat weliswaar een sterke maatschappe-
lijke consensus over het belang van gezond-
heid en gezondheidszorg in het algemeen,
maar daarvan blijft weinig over wanneer van
een zeer globaal niveau wordt overgestapt
naar concrete vraagstukken. Opnieuw geldt
dat in de praktijk wél critegia bestaan, ontleend
aan individueel of groepsbelang, maar die
hebben amper algemene waarde. Het is ondui-
delijk wat de principes, de grondslagen voor
de praktijkcriteria zijn. Pogingen uit medisch-
ethische hoek om critegia met brede geldigheid
aan de orde te stellen, lijden keer op keer
schipbreuk op de versplinterde realiteit.. Met
het opstellen van critegsia vergaat het als met
het maken van keuzen: die taak wordt doorge-
schoven of men graaft zich in op beperkt ter-
rein. Gevestigde belangen en voldongen feiten
blijken de sterkste criteria (of surrogaten daar-
voor) te zijn, te zamen met de verdeling van
het geld. Daarmee is de cirkel rond.

DE CRISIS ALS MYTHE?

Met deze thema's komen we niet veel verder.
Maar er is nog een reden om de gangbare cri-
sisbeelden af te wijzen: ze laten onduidelijk
waar de crisis vandaan komt. Ontstaat ze zo-
maar ergens, of overal tegelijk? Zijn er overal
kleine problemen waarvan de optelsom ‘crisis'
mag heten? Is de crisis autonoom, bestaat ze
los van de betrokken mensen (individuen,
groepen, de sector of samenleving als geheel),
posities en belangen? En is het financierings-
vraagstuk de oorzaak: van alle verdere proble-
men, of is het slechts de uitdrukking daarvan?

Het is opmerkelijk dat veel van de huidige the-
ma's herhalingen zijn van vraagstellingen die
al tien, vijftien of twintig jaar geleden ter dis-
cussie werden gesteld. Toen beperkte de dis-
cussie zich tot een kleine kring van critici en
had ze weinig direct effect op de praktijk van
de gezondheidszorg. Nu woeden de discussies
op veel grotere schaal, ook binnen de institu-
ties; de gezondheidszorg lijkt haar eigen criti-
cus te zijn geworden. Met de gezondheidszorg

lijkt hetzelfde te gebeuren als met het milieu
enige tijd eerder: het duurde ook jaren eer de
thema's van de milieubeweging in grote kring
werden overgenomen (ovekigens zonder dat
dit brede milieubesef tot fundamenteel ander
beleid of gedrag heeft geleid).

Waarom zijn die betrekkelijk oude thema's nu
ineens actueel? Is de toestand nu echt onhoud-
baar geworden?

Er is een verschil tussen het bestaan van een

crisis en het erkennen of proclameren van een
crisis, zoals tussen gelijk hebben en gelijk krij-
gen. Toen De Kleine Aarde riep dat het slecht
ging met het milieu, lag maar een enkeling
daarvan. wakker. Toen tien jaar later Lubbers,
Nijpels, Smit-Kroes en Alders hetzelfde zei-
den, was dat ineens anders, zoals de milieu-
liefde van wasmiddelenfabrikanten weer van
een andere dimensie is. Daarom moeten we
ons afvragen: wie roept de crisis in de gezond-
heidszorg uit, en waarom? Wie heeft belang
bij welke definitie van ‘crisis'?

Eind oktober 1989 verklaarde het Eindhoven-
se Catherinaziekenhuis dat er voor de rest van
het jaar geen geld meer was voor dotterbehan-
delingen. Een kleine crisis was geboren. Het
ziekenhuis, en daarmee degenen op de dotter-
wachtlijst, leken slachtoffer te zijn van geldge-
brek. Maar was dat wel zo? Of manoeuvreerde
het ziekenhuis volgens ‘een zorgvuldig uitge-
dokterd scenatio' om het ziekenfonds tot extra
financiering te dwingen? Enkele patiénten
spanden een kort geding aan, tegen het zieken-
huis maar vooral tegen het ziekenfonds; en ze
deden dat met instemming van het ziekenhuis.
'Wij hebben een patiént geadviseerd om naar
de rechter te stappen,, gaf cardioloog Bonnier
toe. 'De directie drong daar bij ons ook wel
een beetje op aan." (Zie: Aaneen, 10-11-1990.)
Het is maar een voorbeeld, maar de vraagstel-
ling is duidelijk: ontstaat een crisis zomaar, als
overmacht, of kan een crisis worden gecon-
strueerd en gebruikt in een strategie?

Wij vermoeden het laatste. Wij vermoeden dat
de gangbare crisisheelden niet verduidelijken
wat er werkelijk aan de hand is, omdat veel
van die beelden te nauw zijn verbonden met
institutionele en andere belangen.

De geschetste problemen en dilemma's moe-
ten serieus worden genomen, maar de wijze
waarop ze doorgaans worden geschetst ver-
dient argwaan. En dus moet een maatschappe-
lijk debat over de gezondheidszorg, al dan niet
in crisis, zich losmaken van het gangbare ver-
toog en zoeken naar andere benaderingswij-
zen.

EEN CRISIS IN HET DENKEN?

We moeten ons niet alleen losmaken van de
gangbare crisisbeelden, maar ook van de
gangbare beelden van de gezondheidszorg
zelf. Het is verhelderend om een onderscheid
te maken tussen de wijze waarop de gezond-
heidszorg is georganiseerd en de wijzen waar-
op erover wordt gedacht, gesproken, de wijze
van definiéren. Hoe verhouden die twee zich?
Momenteel wordt het denken en praten over
gezondheidszorg sterk bepaald door haar orga-
nisatievorm; en als het omgekeerde ook ge-
beurt, blijven we in cirkels rondgaan. Wij me-
nen dat het wenselijk is dit te doorbreken. Het
is nodig om op andere manieren over gezond-
heidszorg te denken en te praten, minder
claustrofobisch, waarbij de praktijk niet de

vanzelfsprekende basis voor het denken is.
Enkele mogelijkheden daartoe zijn:

De taal.. Op alle niveaus wordt over gezond-
heid en gezondheidszorg gespraken, en meest-
al wordt er daarbij klakkeloos van uitgegaan
dat iedereen met dezelfde woorden hetzelfde
bedoelt.. Maar is dat wel zo? In hoeverre is de
gezondheidszorg één grote toren van Babel? Is
het, in een debat over de gezondheidszorg,
mogelijk om een taal te gebruiken die iedereen
op dezelfde manier beggijpt, of is het in ieder
geval mogelijk alle verschillen in betekenis en
emotionele lading inzichtelijk te maken?

Een voorbeeld op het meest elementaire ni-
veau: het woord 'gezondheidszorg' kan een-
voudig worden uitgelegd als 'zorg om de ge-
zondheid' . Terwijl ‘'gezondheidszorg'  klinkt
als een hecht, geinstitutionaliseerd geheel, is
'zorg om de gezondheid' eerder een daad, of
meer nog: een drijfveer tot handelen. Zorg om
de gezondheid kan iedereen hebben; ze is niet
de exclusieve werkzaamheid van bepaalde be-
roepsgraepen en niet op voorhand in vormen
vastgelegd. ledere geinstitutionaliseerde  ge-
zondheidszorg is ontstaan uit zorg om de ge-
zondheid; eerst was er de zorg, de drijfveer en
handeling, pas daarna de institutie. Vervolgens
gaan de instituties een eigen leven leiden.
Kunnen ze zodoende hun eigen oorsprong uit
het zicht vetliezen? Hoe kan geinstitutionali-
seerde zorg voortdurend in contact blijven met
haar oorsprong, haar beginsel?

De geschiedenis. Een blik in de geschiedenis
maakt duidelijk dat wat nu vanzelfsprekend
lijkt, dat helemaal niet hoeft te zijn. De ge-
zondheidszorg is niet ahistorisch; ze had zich
anders kunnen ontwikkelen en kan zich anders
ontwikkelen.

Zo kwami de grootste verbetering in de ge-
zondheidstoestand van de Nedeglanders in de
afgelopen anderhalve eeuw tot stand dankzij
de aanleg van riolesing en watetleiding en
dankzij volkshuisvesting. Dat zijn activiteiten
die we nu niet meer tot de gezondheidszorg re-
kenen, maar lange tijd waren volksgezondheid
en volkshuisvesting innig met elkaar verbon-
den. Later kwamen"ze bij verschillende depar-
tementen terecht en groeiden ze uiteen tot af-
zondetlijke sectoren, met ieder een eigen dy-
namiek en eigen procedures.

De moeizame ‘cure-care’ discussie kan wor-
den verduidelijkt door haar in historisch licht
te zien. Genezen en verplegen hebben zeer
verschillende histokische achtergranden, maar
zijn ooit onder dezelfde paraplu 'volksgezond-
heid' geplaatst.. Nu lijkt het alsof alle ondetlin-
ge tegenstellingen, voortvloeiend uit verande-
rende verhoudingen, noodzakelijkerwijs in de
benauwde beschutting van die paraplu moeten
worden uitgevochten.

De organisatiemodellen.  De Nedetlandse ge-
zondheidszorg is al decennia lang georgani-
seerd volgens het corporatistische  model,
waarin overheid en collectief en particulier
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initiatief samenwerken en conflictsituaties bij-
na per definitie vermeden worden. Dit corpo-
ratisme werkt als een spons: schier eindeloos
kan het nieuwe ontwikkelingen absorberen.
Maar het absorbeert wel selectief; de eerder
genoemde onderdelen van gezondheidszorg -
riolering, volkshuisvesting - heeft ze afgesto-
ten.

Er zijn echter ook andere modellen denkbaar
(waarvan het marktmodel tegenwoordig het
meest de tijdgeest mee heeft) of, binnen het
corporatistische model, andere criteria, andere
uitwerkingen.  Het corporatistische  model
heeft voor- en nadelen; het hoeft geen eeuwig-
heidswaarde te hebben.

De cultuurfilosofie. ~ Gezondheidszorg is een
uiting van onze cultuur, en ze neemt daarin
wellicht een bijzondere plaats in omdat ze
raakt aan elementaire kwesties van angst, pijn
en dood. Veranderingen in (hét denken over)
de gezondheidszorg kunnen daarom niet wor-
den begrepen als ze niet ook worden gezien
als de weerslag van meer algemene culturele
en maatschappelijke  ontwikkelingen.  Het
vooruitgangsdenken, twijfel aan het vooruit-
gangsdenken, afnemende  godsdienstigheid,
opkomst en verval van ideologieén, verschui-
vingen in machtsverhoudingen, individualise-
ring, consumptisme - wat is hun effect op de
zorg om de gezondheid, en welke bijdrage le-
vert de gezondheidszorg er zelf weer aan?

Op al deze manieren kan de kluwen worden
ontward die de gezondheidszorg lijkt te zijn.
Daarbij wordt de schijnbare eenheid van 'de
gezondheidszorg' vaarwel gezegd.

'De' gezondheidszorg bestaat niet. Er bestaat
een groot aantal techmieken, instituties, theo-
rieén, beleidsnota's en verhalen, die de weer-
slag zijn van verlangens, gedachten en belan-
gen, en bij elkaar noemen we die 'de gezond-
heidszorg'. Die naam suggereert. dat ze homo-
geen en statisch is, maar dat is ze niet. Doe
een stap zijwaarts en ze heeft ineens een ande-
re betekenis.

Ook 'de' crisis in de gezondheidszorg bestaat
niet, Als er al een crisis geproglameerd moet
worden, dan is dat, om te beginnen, een crisis
in het denken over gezondheidszorg - en een
crisis betekent dan niet alleen intense proble-
men, maar ook nieuwe mogelijkheden.

Wat in de gezondheidszorg wél bestaat zijn
problemen. Het zijn zeer uiteenlopende, onge-
lijksoortige prablemen, en zo willen wij ze
ook benaderen. De problemen zijn te hegleiden
tot een aantal maatschappelijke factaren die
we hieronder zullen onderscheiden. We stre-
ven er niet naar per se een samenhang te vin-
den tussen alle afzonderlijke kwesties, omdat
we depken dat zo'n alomvattende samemhang
of niet bestaat, of de oplosbaarheid eerder ver-
troebelt dan versterkt..

Om het duidelijker te stellen: niet alle prable-
men in de gezondheidszorg zijn ook proble-
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men van de gezondheidszorg. De gezond-
heidszorg kampt met een aantal praoblemen die
weliswaar in de praktijk samenvallen, maar
die ze nauwkeurig moet onderscheiden, in
plaats van een algehele crisis uit te roepen.

Het centrale vraagstuk in de gezandheidszorg
is de spanning tussen twee hoog gewaardeerde
idealen: gelijkheid en vrijheid. Die spanning
doet zich ook elders in de samemleving voor,
maar nergens zo pregnant als in de gezond-
heidszorg. Voor de overige factoren geldt dit
niet, of in mindere mate. Ze kunnen onmoge-
lijk worden opgelost wanneer wordt gepro-
beerd hen alleen als problemen van de ge-
zondheidszorg te beschouwen. Dat maakt hen
niet minder nijpend, maar het verheldert wel
de mogelijkheden en onmogelijkheden voor
verandering van de gezondheidszorg.

GELIJKHEID, VRIJHEID, SCHAARSTE
Het centrale probleem van de gezondheidszorg
is de bijzondere spanning tussen twee alge-
meen gerespecteerde idealen: het gelijkheids-
principe en de individuele. keuzevrijheid. Vol-
gens het ene moeten alle mensen dezelfde mo-
gelijkheden hebben,volgens het andere moet
ieder mens vrij zijn te kiezen wat hij wil, Het
gelijkheidsprincipe is een relatief ideaal (de
mogelijkheden van ieder mens zijn gekoppeld
aan die van anderen), de keuzevrijheid is abso-
luut (ieder mens is autonoom).

In de praktijk bijten die twee idealen elkaar re-
gelmatig, en dan wordt een van de twee,
meestal het gelijkheidsideaal, voor een deel
opgeofferd om het andere meer tot verwezen-
lijking te laten komen. Zo kan theoretisch
worden betoogd dat als één mens een Merce-
des in de duurdere klasse kan bezitten, zo'n
auto ook binnen ieders bereik moet zijn. In de
praktijk wordt echter geaccepteerd dat de een
zich een auto van een ton kan verqotloven en
de ander niet meer dan een tweedehandsje dat
in de volgende APK kan sneuvelen. Van de
overheid wordt niet vetlangd dat zij de Merce-

des-gelijkheid garandeert, alleen dat ze de we-
gen aanlegt en onderhoudt waaraver een bonte
stoet auto's kan rijden. En wat geldt voor au-
to's, geldt mutatis mutandis ook voor huizen,
vakantjes, aftrekposten, onderwijs- en catrie-
remogelijkheden, deelname aan het culturele
leven en wat niet al.

Maar niet voor de gezondheidszorg. Dat maakt
de gezondheidszorg bijzander: beide idealen
worden tegelijkertijd nagestreefd. De medi-
sche technologie en de sociale wetenschappen
voegen steeds meer mogelijkheden toe aan het
assortiment waaruit kan worden gekozen, en
daarna is het vanzelfsprekend dat deze moge-
lijkheden voor iedereen toegankelijk worden.
ledere poging om de groei van het aantal mo-
gelijkheden te beperken (bijvoorbeeld door het
afremmen van biogenetisch onderzoek) wekt
grote weerstand, evenals iedeJ voarstel tot een
exclusief zorgaanbod (bijvoorbeeld een privé-
kliniek). Het tweespan gelijkheid-vrijheid leidt
aldus tot een voortdurende groei.

Die groei voltrekt zich echter in een situatie
van permanente schaarste: een schaarste aan
levenskansen. Hoeveel mogelijkheden tot ge-
zondheidsbevordering en levensverlenging er
ook zijn, en hoezeer hun aantal ook groeit, uit-
eindelijk schieten ze te kort. leder mens gaat
op het laatst dood.

De schaarste hangt nauw samen met het gang-
bare denken over leven en dood. Vanaf onge-
veer de zeventiende eeuw wordt de dood voor-
gesteld als een breuk met het leven. De dood
staat buiten het leven; een bedreiging die
voortdurend op de loer ligt en waartegen de le-
vende zich met alle macht moet wapenen. ‘Le-
ven in de vorm van overleven, langer dan an-
deren leven, wordt dan een belangrijk mense-
lijk uitgangspunt.. (...) Deze zekerheidsbehoef-
te is (...) onverzadigbaar_ en dus schaarstever-
wekkend,, schrijft Hans Achterhuis hierover.
(Het rijk van de schaarste, Baarn, 1988; blz.
284) Weliswaar bood de godsdienst lange tijd
een sterk afwijkende doodsvoorstelling, maar
die heeft vooral in onze ontgoddelijkte en ont-
kerkelijkte eeuw aan kracht ingeboet..

Alle pogingen tot ovetleven stranden uiteinde-
lijk; derhalve zijn ze principieel schaars. De
belangrijkste vraag is dan ook niet hoe het
aantal pogingen kan warden uitgebreid, maar
hoe de beschikbare levenskansen kunnen wor-
den verdeeld.

Voor het debat over de gezondheidszorg kun-
nen uit deze analyse een aantal lastige, maar
moeilijk te ontlopen vragen worden afgeleid.
De vragen richten zich op twee aspecten van
de analyse: enerzijds op het feit dat er een per-
manente schaarste is, anderzijds op de keuzen
die, gegeven die schaarste, worden gemaakt..
Om te beginnen kan iedere betrokkene (en dus
iedereen) zich afvragen of deze idee over le-
ven en dood een historische noodzakelijkheid
is. Kunnen we, omdat dat nu eenmaal de afge-
lopen eeuwen gangbaar is geworden, de dood



niet anders zien dan als een continue bedrei-
ging van buitenaf?’ Of is het ook mogelijk om,
in ieder geval individueel, voort te gaan in een
op het eerste gezicht ovetleefde traditie? 'Men
begint met het leven te aanvaarden / En eind-
lijk aanvaardt men de dood. (J.c. Bloem,
'‘Aanvaarding’, in: Verzamelde gedichten, Am-
sterdam, 1986) Wat zou, analoog hieraan, aan-
vaarding van de schaarste aan leven kunnen
inhouden?

Daarnaast is het de vraag of deze vragen niet
alleen individueel, maar ook op het niveau van
de samenleving kunnen worden beantwoord.
Is er een minimale. consensus mogelijk, die
houvast biedt voar een gezondheidszorgbeleid

en tegelijkertijd individuele verschillen moge-
lijk maaki? Is het formuleren van een indivi-
dueel beeld van leven en dood en van een in-
dividuele. ethiek een maatschappelijk recht of
een maatschappelijke plicht? .

In de derde plaats kunnen de twee idealen, ge-
lijkheid en keuzevrijheid, en hun ondeslinge
spanning worden heroverwogen.

Moet een van de twee idealen worden opgege-
ven, hetzij het gelijkheidsideaal (met als resul-
taat wellicht een systeem van gezondheidszorg

op Amerikaanse leest geschoeid), hetzij de
keuzevrijheid (door prioriteiten in financiering
of het selectief en beredeneerd afremmen van
research en ontwikkeling)? Moeten ze beide
een veer laten? Moeten ze opnieuw worden
geformuleerd, op zo'n wijze dat hun ondetlin-
ge spanning afneemt?

In de vierde plaats: moeten de problemen in de
gezondheidszorg worden geherformuleerd tot
verdelingsvraagstukken?  Momenteel draaien
veel discussies om de kwantitatieve vraag of
er meer of minder zorg (van een bepaalde
soort) moet komen. Is het wenselijk die vraag
naar het tweede plan te verdringen en eerst aan
de orde stellen: welke zorg?

En tenslotte: wie heeft hierin welke taak?
Hebben gelijkheid en vrijheid ieder hun eigen,
duidelijk te herkennen pleitbezorgers, of zijn
ze zozeer verweven dat ze niet afzonderlijk
herkenbaar zijn? Is er een instantie die hun be-
langen tegen elkaar afweegt; zo nee, hoe vindt
de afweging dan plaats?

OVERIGE FACTOREN

Veel van de problemen die de gezondheids-
zorg plagen hebben - zoals gezegd - in begin-
sel weinig met de gezondheidszorg te maken,
of gaan de reikwijdte van de gezondheidszorg
verre te boven. Toch zijn dit vaak de proble-
men waarop de aandacht zich concentreert,
met als gevolg dat het centrale probleem, zoals
hierboven geschetst, aan het zicht wordt ont-
trokken. Het zijn problemen waarvoor de ge-
zondheidssector nooit. in zijn eentje oplossin-
gen kan vinden; vermeende oplossingen zullen
altijd lapwerk blijven.

De belangrijkste maatschappelijke factoren die
deze problemen veroorzaken zijn:

Het corporatisme. Tal van maatschappelijke
sectoren zijn in Nederland geordend volgens
het corporatistische model, waarin de staat een
beperkte en het 'maatschappelijke  midden-
veld' een grote rol spelen. Dat was lange tijd
een goed werkende structuur, in een verzuild
land waarin mensen zich eerder met hun zuil
dan met de staat identificeerden. Conflicten
werden vermeden, de macht over de zuilen
verdeeld.

Het was een werkbaar model zolang individu-
ele en groepsopvattingen zich eenvoudig tot
enkele zuilen lieten samenvatten. Met de ver-
brokkeling van kerkelijke en andere gemeen-
schapsbanden en de toenemende individualise-
ring is het maatschappelijke landschap echter
steeds onoverzightelijker en complexer gewor-
den. En op die complexiteit is het corporatis-
me niet gebouwd. Nog altijd wordt gepoogd
maatschappelijke veranderingen op te vangen
in de vertrouwde kaders, maar dat lukt steeds
moeilijker. In zekere zin is er sprake van een
‘crisis van het corporatisme’ .

De afgenomen macht van de zuilen is vooral
ten goede gekomen aan de best georganiseerde
beroepsgroepen: 'de professionele autonomie
(is) nog steeds in opmars' en wordt 'steeds
minder door tegenmacht (het bestuursniveau,
gesteund door herkenbare achterbannen) in
balans gehouden,, schreef I.A.A.. van Doom al
in 1978. (In: 1LAA.. van Doom, C.I.M. Schuyt
(red.), De stagnerende verzorgingsstaat, Mep-
pel, 1978; blz. 31 en 32). Niet de vertegen-
woordigers van levensbeschouwelijke  stro-
mingen bepalen de richting waarin de gezond-
heidszarg zich ontwikkelt, zoals in het klassie-
ke corporatisme de bedoeling was, maar medi-
ci en techrocraten.

De laatste jaren wordt druk gestudeerd op mo-
gelijke alternatieven voor het klassieke corpo-
ratisme. Een grotere staatsinvloed is momen-
teel niet erg en vogue, aan een onverdund
marktmodel kleven de nodige bezwaren, en
een van de meest serieus genomen alternatie-
ven is een opgeknapt, gemoderniseerd corﬁo-

ratisme, met een andere (inhoudelijke) verhou-
ding tussen staat en middenveld. Die discussie
is nog lang niet afgesloten, en de uitkomst is
onzeker.

Overheid en staat.. De overheid heeft in het
corporatistischne  model van meet af aan een
bescheiden rol gespeeld; ze reguleerde en was
primair dienstbaar aan de medische stand.
Sinds de jaren zeventig heeft ze zich een paar
keer tegenover de gezondheidssector ge-
plaatst, maar dat was zelden echt succesvol
(de eerder genoemde budgetteringsmaatregel
mislukte nog het minst). Ook de huidige
staatssecretaris voor Volksgezondheid, Hans
Simons, wie het niet aan gedkevenheid en ver-
anderingswil_ ontbreekt, voelt met enige regel-
maat de relatieve onmacht van de overheid
aan den lijve.

Ook dit is niet eigen aan de gezondheidszorg.
De plaats van de overheid in de samenleving
is, net als die van het corporatisme, op tal van
terreinen problematisch. De overheid moet er-
kennen amper greep te hebben op de steeds
complexere, gefragmenteerde maatschappelij-
ke werkelijkheid. Ze reguleert. tegen de Klip-
pen op maar blijkt telkens achter de realiteit
aan te lopen en maakt met haar regelgeving de
zaken zelfs nog ingewikkelder, ook waar ver-
eenvoudiging was-beoogd.

Tegelijkertijd blijft ze in haar beslissingen ste-
ken op een instrumenteel niveau; alletlei de-
tailkwesties worden uitvoerig geregeld, terwijl
uitspraken op een meer fundamenteel niveau
uit de weg worden gegaan.

Er wordt gezocht naar herdefiniéring van de
plaats van de overheid en van de staat; die is
hoognodig maar nog niet gevonden. Moet de
overheid terugtreden? En zo ja, hoe, en waar-
heen? Doet ze dat defensief of krachtdadig?
Maakt de terugtredende overheid de samenle-
ving aangenamer, of wordt het een jungle?

In afwachting van vetlossende antwoorden is
het beleid tweeslachtig; stukjes terugtredende
overheid en brokjes verdergaande regulering
zijn beide erin te herkennen. Dat geldt voor de
gezondheidszorg, maar ook elders, bijvoar-
beeld voor de belastingwetgeving, de studie-
financiering en het milieubelsid.
Sociaal-economische,  maatschappelijke  en
culturele ontwikkelingen.  Alleglei ontwikke-
lingen in de samenleving hebben - zoals eer-
der ter sprake kwam - hun weerslag op de om-
gang met gezondheid en gezondheidszorg.
Daar moet de gezondheidszorg op reageren;
maar uitsluitend op haar eigen terrein. Het ver-
val van godsdienstigheid mag gevolgen heb-
ben voor het denken over leven en dood, maar
dat kan niet betekenen dat de gezondheidszorg
de behoefte aan troost en bezwering integraal
van de kerken overneemt.. Het werkgelegen-
heidsbeleid en de individualisering mogen
nadelige effecten hebben (gevoelens van over-
bodigheid, eenzaamheid), maar de gezond-
heidszorg kan niet pretenderen al deze maat-
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schappelijke of culturele kwalen te kunnen ge-
nezen.

Toch heeft de gezondheidszorg de neiging
veel van deze problemen naar zich toe te zui-
gen, te medicaliseren. Misschien kan even-
goed worden gezegd dat de samenleving de
neiging heeft veel van haar problemen tot ge-
zondheidsproblemen  te  bombarderen  (zo
wordt veel werkloosheid hemoemd tot WAO,
en individuele onvrede neemt dikwijls de ge-
daante aan van 'ziekteverzuim'); in beide ge-
vallen is de gezondheidszorg het eindstation
voor onvolmaaktheden in de samenleving.

Het is dus onduidelijk wat het 'eigen terrein'
van de gezondheidszorg is. Moet dat heel ruim
worden genomen, zodat het ongeveer alles
omvat, van werkgelegenheids- tot milieube-
leid, van onderwijs tot emancipatie, van ruim-
telijke ordening tot wellicht defensie; of heel
beperkt:. de behandeling van ‘zieken en ziek-
ten? lets ertussenin? Hoe ruim is ze, hoe be-
perkt, en hoeveel ruimte wordt in welke beper-
king geperst?

Beantwoording van die vragen kan niet alleen
gebeuren binnen de gezondheidszorg. De
kernvraag is hoe een maatschappelijke orde-
ning zich verhoudt tot maatschappelijke en
culturele veranderingen; daarna komt de vraag
naar maatschappelijke taakverdeling aan de
orde, en vervolgens de plaats die de gezond-
heidszorg daatin inneemt.. Eventuele 'grenzen
aan de zorg' kunnen niet alleen van binnenuit.
worden bepaald, dat gebeurt ook door wat aan
de andere kant van de grens ligt.

De technologische imperatief. In de afgelo-
pen eeuwen hebben wetenschap en techniek
zich spectaculair ontwikkeld. Lange tijd was
die ontwikkeling het hart van een vooruit-
gangsgeloof:. alle menselijke en maatschappe-
lijke problemen zouden kunnen worden opge-
lost, zo niet meteen dan wel in de toekomst..
Nog altijd heerst dit geloof, maar de twijfel er-
aan is toegenomen; heeft de 'technologische
cultuur' niet ook de atoombom, milieuvervui-
ling, plundering van de Derde Wereld en psy-
chische vervreemding voortgebracht? Tegen-
over de vooruitgangsprofeten hebben zich on-
heilsprofeten opgesteld. Beiden bekommeren
ze zich, in laatste instantie, om het menselijk
geluk, maar ze wijzen in totaal verschillende
richtingen.

Ook in de gezondheidszorg steelt de technolo-
gie de show. Nieuwe, geavanceerde technie-
ken worden direct als onmishaar beschouwd,
en vervolgens wordt hun toegankelijkheid
voor iedereen bepleit.. Tegelijkertijd blijken ze
altijd te kort te schieten; het welzijn van een
patiént is minstens zo afhankelijk van zorg,
aandacht en troost. In de gezondheidszorg is,
net als elders, verwagiing te zien over de status
van de technologie: voortgezet vertrouwen
vermengd met twijfel, aanzetjes - vaak onbe-
holpen - tot heroverweging.

Normen en waarden. Met de overzichtelijke
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zuilensamenleving is ook de collectieve mo-
raal versplinterd. Het valt nog te bezien of
mensen tegenwoordig minder streng zijn in
hun normen en waarden dan vroeger; maar die
normen en waarden worden in ieder geval
minder algemeen gedeeld. De ethiek is geindi-
vidualiseerd, en daar hebben instanties die
zich collectief bezighouden met normen en
waarden het moeilijk mee, en dus ook de poli-
tiek. Pogingen om een nieuwe publieke mo-
raal te introduceren - van het 'ethisch reveil"
van Van Agt tot de 'nieuwe flinksheid' van
Woltgens - doen kunstmatig en onbeholpen
aan. Ethici pogen normen te ontwikkelen voor
medisch handelen, maar oogsten vooralsnog
evenzeer verdeeldheid als bijval. Consensus
over collectieve normen en waarden vereist
kennelijk een veel grondiger speurtocht, en zal
wellicht uitkomen op een minimaal niveau van
overeenstemming. Misschien moet de hoop op
een nieuwe collectieve moraal helemaal wor-
den opgegeven en zou ieder mens naar een in-
dividuele ethiek moeten streven; maar wat be-
tekent dit voor de opstelling van collectieve
organen?

Het is niet moeilijk om samenhangen aan te
wijzen tussen deze factoren en problemen. Be-
langgijker zijn echter twee overeenkomsten. In
de eerste plaats heersen op alle terreinen ver-
wakking en de noodzaak tot expetimenteren;
oude vormen voldoen niet meer en nieuwe
zijn nog niet gevonden. En in de tweede plaats
zijn het, zoals gezegd, vraagstukken die de
grenzen van de gezondheidszorg (waar die
grenzen ook mogen liggen) te buiten gaan,
ook al hebben ze in de gezondheidszorg een
specifieke vorm. Het zijn problemen die niet
zomaar op één hoop kunnen worden gegooid
tot een ‘cuisis in de gezondheidszorg'; als dat
wel gebeurt is onoplosbaarheid al zo goed als
gegarandeerd.

THEMA'S VOOR DEBAT

We hebben de ‘ctisis in de gezondheidszorg'
ontleed tot enkele problemen die niet noodza-
kelijkerwijs inherent zijn aan de gezondheids-
zorg. We zien af van het construeren van een
grote samemhang tussen die problemen, omdat
zo'n samenhang eerder vertroebelt. dan verhel-
dert.

Op basis van dit pamflet stellen wij een serie
debatten voor. Het eerste daarvan zal handelen
over wat wij hierboven als het centrale pro-
bleem hebben geschetst:. de spanning tussen
gelijkheids- en vrijheidsidealen in een situatie
van permanente, principiéle schaarste. Kunnen
we met deze benaderingswijze inderdaad
doordringen tot de grondslagen van de ge-
zondheidszorg? Is het mogelijk om op dit ele-
mentaire niveau uitspraken te doen over de
schaarste, het gelijkheidsideaal en het wvrij-
heidsideaal, en daarbij keuzen te maken? Is
het mogelijk om deze uitspraken en keuzen

ook tot leven te laten komen op ieder ander ni-
veau - beleid, organisatievorm, behandelings-
praktijk, individuele levenshouding? En is het
mogelijk om op dit niveau onbevooroordeeld
van gedachten te wisselen, dus losgezongen
van de praktijk, van eigen positie en belangen?
Afhankelijk van de bevindingen hiervan zul-
len de thema's voor de volgende debatten wor-
den bepaald. Voorlopig stellen wij ons voor in
deze debatten de fundamentele discussie van
het eerste debat toe te passen op concrete on-
derwerpen uit de gezondheidszorg. Maar of
dat inderdaad gebeurt, staat nog allerminst
vast,

Wat wij bovenal willen is het doorbreken van
een te gesloten debat. Het debat over de ge-
zondheidszorg moet een publiek debat, een
maatschappelijk debat zijn. Niet omdat wij dat
willen, maar omdat de gezondheidszorg zelf
een kwestie is die de hele samenleving aan-
gaat. Gesloten denkwijzen, gesloten modellen
en gesloten jargon moeten worden opengebro-
ken en van frisse lucht worden voorzien. Het
is maar de vraag of dat met deze debatten lukt;
maar de zorg om de gezondheid is belangrijk
genoeg om het in ieder geval met alle kracht te
proberen.

Het pamflet werd geschreven door de journalist
Fred Feddes, onder inhoudelijke verantwoorde-
lijkheid van Gerard Goudriaan, Erik Heydelberg,
Paul Kuypers en Bart Lammers. Begin 1992 zal
het projectworden afgeslotenmet een boekpubli-
katie, evenals het pamflet te verschijnenbij Uit-
geverij De Balie.

De redactie van het Tijdschriftvoor Gezond-
heid en Politiek vindt het debat over de keu-
zen en de crisis in de gezondheidszorgzo be-
langrijk. dat zij heeft besloten dit jaar veel
aandacht aan dit onderwerp te besteden.
Daaromheeft u in het vorige nummer het ar-
tikel van Selma Sevenhuijsenover geboorte-
technologie kunnen aantreffen en is in het
tijdschriftdat nu voor u ligt veel plaats voor
het pamflet van de Balie ingeruimd. Het vol-
gende nummervan TGP heeft als thema ‘cri-
sis in de gezondheidszorg'.In de laatste afle-
veringenvan dit jaar willen wij een aantal re-
acties op het pamflet en andere discussiebij-
dragenplaatsen.

Wij hopen dat onze lezers het belang van het
debat inzien en hieraan ook actief willen
deelnemen. Daarom roepen wij mensen die
geinteresseerdzijn in het onderwerp op om
de pen ter hand te nemen en een reactie te
schrijvenop het hier afgedrukte pamflet. Uw
reacties of voorstellen ontvangen wij graag
op het redactie-adres: Prinsenhofsteeg 10,
1012EE Amsterdam.
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Stel, het volgende briefje valt bij je in de bus:

Geachte meneer, mevrouw,

Wist u dat uit onderzoek van het inbrekersgil-
de is gebleken dat er in Nederland vele men-
sen zijn bij wie de koelkast is stuk gegaan,
zonder dat zij een nieuwe kunnen kopen? Wist
u dat vele mensen avond aan avond naar een
kapotte televisie zitten te kijken? En dit zijn
nog maar twee voorbeelden van schrijnend
huishoudelijk leed. Uit onderzoek is gebleken
dat de levensvreugde van de slachtoffers is
vergald en hun toekomst somber is. Sommigen
overlijden zelfs! Aan de andere kant heeft on-
derzoek van hetzelfde gilde echter uitgewezen
dat in 5% van de Nederlandse huishoudens
goed functionerende koelkasten, televisies etc.
staan die niet meer gebruikt worden. Het be-
schikbaar komen van deze produkten zou veel
leed kunnen verzachten en voorkomen. De
overheid heeft jarenlang geprobeerd de bezit-
ters van deze overtollige produkten te bewe-
gen er vrijwillig afstand van te doen. De re-
sultaten van deze overheidscampagne laten
echter zeer te wensen over. Daarom ziet de
overheid zich gedwongen om tot andere maat-
regelen over te gaan. Zij heeft daartoe een
overeenkomst gesloten met het gilde der inbre-
kers. Dit gilde krijgt het recht om tijdens uw
afwezigheid in te breken in uw huis. Een en
ander uiteraard alleen in het geval dat er een
gegrond vermoeden bestaat dat produkten zo-
als bovengenoemd bij u aanwezig zullen zijn,
zulks ter beoordeling van het gilde.

Omdat de overheid zich kan voorstellen dat
sommige Nederlanders hiertegen morele be-
zwaren zullen hebben, is voor iedere burger
de mogelijkheid geschapen om centraal zijn
bezwaar tegen deze regeling te laten registre-
ren. Het inbrekersgilde is verplicht voor iede-
re inbraak dit register te raadplegen. Indien
uit deze raadpleging blijkt dat u bezwaar hebt
aangetekend, wordt de inbraak afgelast.
Mocht uw naam echter niet in het register
voorkomen, dan heeft het gilde het recht bij u
in te breken. Op eventueel aanwezige huisge-
noten zal geen acht worden geslagen.

U begrijpt dat het niet terugzenden van bijge-
voegde antwoordkaart verstrekkende gevolgen
kan hebben en verzoeken u dan ook hiervan
goede nota te nemen.

Laten we wel zijn. De regering die een derge-
lijke brief zou versturen, kan wel inpakken.
Onmiddellijk zou blijken wat Nedetland altijd

DE HEL

is: te klein. Maar niet als het om organen gaat.
Zonder al te veel protest wordt een dergelijke
brief thans ergens gedicteerd. En ik weet het
ook wel: maar dat betreft een zaak van leven
of dood. Elk orgaan te weinig betekent: een do-
de. Drastische maatregelen zijn vereist. Dat
gezegd hebbende stuit je echter op een merk-
waardig fenomeen waar veelal snel overheen
gestapt wordt. De Nedetlander erkent het pro-
bleem voor zichzelf - hij is niet vies van het
krijgen van een orgaan - maar niet voor een
ander; hij staat zijn organen niet graag vrijwil-
lig af, Het zou op zijn minst de moeite waard
zijn dit te onderzoeken.

Maar in plaats daarvan wordt deze logische in-
consistentie in de mening der Nedetlanders,
die leidt tot het niet invullen van een donorco-
dicil, als een laksheid opgevat die tot een
voordeel kan worden omgedraaid. Er wordt op
gehoopt dat dezelfde laksheid leidt tot het zich
niet laten registreren als tegenstander.

Niet dat dat zo gezegd wordt. Gezegd wordt
dat iedere volwassen Nederlander nu in staat
wordt gesteld actief zijn zelfbeschikking en
autonomie uit te oefenen. Met andere woor-
den: iedere niet teruggestuurde antwoordkaart
wordt als een bewuste daad beschouwd.

Net zoals bij de niet ingevulde donorcodicils
is dat maar de vraag. Maar in dat geval hebben
familieleden, anderen, het recht om alsnog
toestemming te geven. In de voorgestelde
nieuwe situatie hebben anderen, juist via het
argument van de bewuste zelfbeschikking van
de betrokkene, geen enkel recht meer. i’
In een merkwaardige variant op de theologisch
gepatenteerde gedachte dat er een leven na de
dood is, zegt het Recht dat mijn rechten als le-
vende blijven gelden als ik dood ben. Het mag
dan een hele troost zijn dat ik juridisch het
eeuwige leven heb, maar als ik juridisch nog
leef, dan is het uitnemen van organen niet ge-
oorloofd. Het lijkt mij het een of het ander: als
het uitnemen van organen na mijn dood is toe-
gestaan, ben ik ook juridisch dood, kan ik mijn
rechten dus niet uitoefenen en vervallen ze aan
anderen. Voor dat laatste is nog een argument
te verzinnen. Het zijn de anderen, de nabe-
staanden, die mijn dood een betekenis moeten
geven, niet ik. Ik ben dood. Het zijn de ande-
ren die met mijn nagedachtenis, ook de nage-
dachtenis aan mijn lichaam, verder moeten.
Maar de anderen - Sartre zei het al - zijn de
hel. Zij maken mij het leven onmogelijk, zij
staan mijn zelfbeschikking in de weg, zij frus-
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treren, zelfs na mijn dood in de sartriaanse he-
mel, mijn natuuclijke egoisme. Het Recht heeft
Sartre goed begrepen en werpt zich op als de
bank die belooft mijn geld tegen anderen te
beschermen, mits ik het aan haar weggeef.. Het
recht van de concreet met mij verbonden an-
der wordt zo vergeven aan een anonieme an-
der. Nogmaals: ik weet dat er sprake is van
een concrete ander die een orgaan nodig heeft.
Maar de werkelijkheid is ook dat de nabe-
staanden, ongeacht hun mening, een sta-in-de-
weg zijn voor transplantatiegeneeskunde.

Consultatie kost nu eenmaal tijd, die niet altijd
beschikbaar_ is. Uitspraken van juristen, dat de
arts desondanks bij bezwaren van nabestaan-
den niet tot explantatie zal overgaan, terwijl ze
zelf altijd beweren dat de patiént tegen artsen
beschermd moet worden, kunnen dat niet ver-
doezelen. Voor mij is significant dat één, anti-
sartriaanse, vorm van zelfbeschikking nergens
als juridische mogelijkheid wordt genoemd:
dat ik zelf 'beschik’ wat altijd al zo geweest is,
namelijk dat anderen, zij die mij liefhebben,
na mijn dood over mij mogen beschikken. Er
is tenslotte behalve de geboorte maar één pro-
bleem van mij dat onmiskenbaar het hunne is:
mijn dood. Hen dat probleem geheel of ge-
deeltelijk wettelijk afpakken verdient meer
doordenking. Misschien wordt het zo langza-
merhand wel tijd dat het wettelijk wordt vast-
gelegd dat ieder mens recht heeft op zijn lij-
den!

Arko Oderwald
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VROUWENSTUDIES:

Anita Jansen

'Met name vrouwen die empitisch onderzoek
doen voelen zich buitengesloten,” Zo opende
Lidy Schoon' deze discussie. Dat is een op-
merkelijke opening. De zin laat zich als volgt
lezen: vrouwenstudies vertegenwoordigen een
niet-empirisch dogma en empiristen snakken
ernaar om bij die clan te horen, Dat eerste kan
kloppen, dat laatste is klinkklare onzin. Het is
juist dat niet-empirische stramien waardoor
een empirische loot zich van vrouwenstudies
wil distantiéren,

Het onderhavige debat weerspiegelt. een frisse
strijd binnen de gelederen: daarbij gaat het
niet zozeer om de vraag of empiristen bij
vrouwenstudies  willen horen maar om de
vraag of vrouwenstudies bij de empiristen wil-
len horen. Willen vrouwenstudies als tak van
wetenschap eigenlijk wel serieus genomen
worden?

In deze bijdrage zal de nadruk liggen op wat
vrouwenstudies vooral moeten doen en laten
om serieus mee te tellen in het wetenschapsbe-
drijf, Een tak van wetenschap die serieus ge-
nomen wil worden kan zich niet blijven bedie-
nen van vooroordelen en argumenten ad ho-
minem" waarbij de geldigheid van een bewe-
ring wordt afgeleid uit de eigenschappen van
degene die de uitspraak doet. Zij kan zich en-
kel doen gelden door het bedenken en uitvoe-
ren van empirisch onderzoek en het publiceren
van goed gecontroleerde data in gerenom-
meerde vakwetenschappelijke tijdschriften. De
ontvangst van mijn eigen (expetimentele) on-
derzoek binnen vrouwenstudies dient daarbij
steeds ter illustratie van mijn uitspraken en
stellingnamen. Daarom zal ik eerst, ter verhel-
dering, een Korte typering van dat onderzoek
geven. Met gemak zal de lezer dit exempla-
risch voorbeeld over eetverslaving kunnen ge-
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HET DEBAT

VROUWENSTUDIES

EN HET VROUWENLICHAAM

Na de oproep van Anna Oldenhave in TGP nr. 1 dat vrouwenstudies terug moet in
'mannenland’ door te integreren met andere disciplines, in deze bijdrage wederom een
kritisch geluid over vooroordelen die binnen vrouwenstudies zouden bestaan.

Anita lansen, die onlangs promoveerde op onderzoek naar eetverslaving, stelt dat
juist door het ideologische karakter van vrouwenstudies, bepaalde uitkomsten niet aan
een kritische toetsing worden onderworpen. In haar eigen onderzoek heeft zij de aan-
name losgelaten dat typische vrouwenproblemen zoals eetverslaving ook veroorzaakt
zouden worden door seksespecifieke mechanismen. Volgens haar getuigt het van een
vooroordeel als bij voorbaat wordt aangenomen dat het sekseverschil de oorzaak zou
zijn van eetverslaving. Deze opstelling is haar binnen vrouwenstudies-kringen niet in
dank afgenomen. Zelf, in die mate dat lansen zich afvraagt wie na een dergelijk ont-

haal nog de lust heeft om een inhoudelijk dehat over eetverslaving aan te gaan.

neraliseren naar allerhande andere situaties.

EETVERSLAVING

Eetverslaving is een typisch vrouwenpro-
bleem: voor zover bekend is de periodieke
drang om zich vol te stouwen in ongeveer ne-
gentig procent van de gevallen een vrouwelij-
ke aangelegenheid. Deze ongelijke seksever-
deling zegt natuuklijk niets over de etiologie
van de stoornis. Opmerkelijk is dat debatten
over de etiologie van geslachtelijke gezond-
heidskwesties op zijn best een controverse tus-
sen culturele en biologische tradities weerspie-
gelen. Het gaat daarbij steeds om de verkla-
rende waarde van genoemde tradities voor het
bestaan van een sekseverschil., Die bipolaire
strijd verbloemt een typische  aanname. Die
aanname luidt dat, indien het te bestuderen
fenomeen sekseverschillen oplevert, décausa-
le mechanismen ook seksespecifiek zijn. Met
het ontzenuwen van die aanname wordt een
nog braakliggend terrein in het domein vrou-
wenstudies zichtbaar, Er is namelijk geen en-
kele reden om te veronderstellen dat causale
mechanismen die aan typische vrouwenzaken
ten grondslag liggen ook seksespecifiek moe-
ten zijn.

Mijn dissectatie bevat geen enkele poging om
het sekseverschil in geval van eetverslaving te
verklaren. Wel bied ik, gebruikmakend van
theoretische en empirische argumenten, een
toetsbare hypothese over het ontstaan van eet-
buien. De hypothese is gebaseerd op een klas-
siek conditioneringsmodel en postuleert: een
fysiologische basis voor het ontstaan van eet-
buien. Kort gezegd beweer ik dat excessief
eten een aangeleerde reactie is (vergelijk Pav-
lov). Eetbuien vinden veelal plaats als reactie
op bepaalde stimuli, zoals het zien of proeven

PSEUDO-INTELLECTUELE
ZELFBEVREDIGINGI

van smakelijk voedsel, emoties, tijdstippen.
Na verloop van tijd worden deze stimuli be-
trouwbare voorspellers van excessieve voed-
selinname. Eh zoals de bel voor het hondje
van Pavlov een signaal werd voor vlees, kon-
digt bij eetverslaafden de sombere stemming,
de eenzame avond of de pot pindakaas in het
keukemkastje een eetbui aan. Dergelijke stimu-
li voorspellen voedselinname en daarmee een
bloedsuikerstijging. Na confrontatie met zo'n
stimulus bereidt het lichaam zich op de bloed-
suikerstijging voor met een anticipatieve
bloedsuikerdaling, Dat laatste wordt ervaren
als een vrijwel onweerstaanbare drang om te
overeten.

Duidelijk is dat mijn theorie de ongelijke
sekseverdeling (nog) niet verklaart: Sterker
nog: volgens dit model is het mechanisme dat
verantwoordelijk is voor het ontstaan van eet-
buien net zo gemakkelijk in mannen als in
vrouwen te activeren. Wat zijn de implicaties
hiervan?

VOOROORDELEN

Omdat mijn hypothese over het ontstaan van
eetbuien de ongelijke sekseverdeling (nog)
niet verklaart; telt dit onderzoek voor vrou-
wenstudies niet. Een vrouw die een vrouwen-
probleem onderzaekt en zich daarbij de vraag
naar het sekseverschil niet stelt, gaat uit van
een vooroordeel, zo luidt het verwijt. Dat is
natuurlijk onzin, Sterker nog: het tegendeel
lijkt waar. Er zijn oneindig veel vragen die ik
niet gesteld heb tijdens mijn onderzoek naar
het ontstaan van eetbuien. Betekent dat dat ik
een oneindig aantal vooroordelen zou hebben?
Logischer is het om de zaak om te draaien: het
getuigt van een vooroardeel als ik bij voorbaat
al postuleer dat het sekseverschil de sleutel tot



het probleem is. En dat vooroordeel kan nare
gevolgen voor de groei van kennis hebben.
Een voorbeeld moge dit verduidelijken.

De (hypothetische) verklaring die ik in mijn
dissertatie te berde breng is, zoals gezegd, ge-
baseerd op een leerthearetisch model dat voor
mannen en vrouwen niet verschillend is. De
hypothese wordt binnenkort experimenteel ge-
toetst. Stel nu dat de hypothese niet kan wor-
den gefalsifieerd en het model dus even voor
'waar' aangenomen kan worden. Dan is er een
mechanisme ontdekt waarmee het ontstaan
van eetbuien verklaard kan worden. Dat me-
chanisme specificeert geen sekseverschillen
maar levert wel kennis over etiologie.

Het bij voorbaat uitsluiten van fundamenteel
onderzoek naar niet-seksegebonden causale
mechanismen betekent dat de etiologie van
veel gedragingen onbekend zal blijven. Dat
laatste geldt ook voor gedrag dat vanuit de op-
tiek vrouwenstudies belangwekkend is: juist
daar is kennis over niet-seksegebonden aspec-
ten van gedrag onontbeerlijk. Het voorkomt
jarenlang ploeteren en zwoegen op construc-
ties die de quasi-culturele aard van gedrag
zouden aantonen maar niet blijken te kloppen.
Met het afzetten van die socioculturele. oog-
kleppen vallen wellicht ook de schellen van de
ogen. Vanuit kennis over causale mechanis-
men kan, aansluitend, onderzoek geéntameerd
worden naar de vraag waaroam dit mechanisme
vaker bij vrouwen dan bij mannen in werking
treedt.,

Het opzetten van socioculturele kleppen is nog
tot daaraan toe. Wat meer tegen de borst stuit
is dat vrouwen hun geesteskinderen doorgaans
niet kritisch willen toetsen. Dat is meestal
geen onvermogen maar hangt nauw samen
met het ideologische karakter van vrouwenstu-
dies. Als zou blijken dat eetverslaving niets
met een geconstrueerde werkelijkheid te ma-
ken heeft, maar alles met banale conditione-
ringswetten, valt het hele vrouwenbouwsel in
duigen. Oldenhave stipte dit in haar bijdrage
aan deze discussie heel fraai aan: zij noemde
haar empirische bevindingen vanuit haar ‘fe-
ministische drijfveer een schok"; Het is en
blijft inderdaad een risicovolle onderneilling
om idealen te toetsen aan gecontféleerdedéta,;.
De onderzoeker loopt het ‘gevaar' daternpiri-

sche bevindingellniet stroken met het gecon-
strueerde -en gewenste. verhaal.. Dat onderzoe-
kers al te zeer betrokken zijn bij hun onder-
zoek en dat zij belang hebben bij bepaalde uit-
komsten.Jszeen kwalijke zaak. Immers, vanuit
die sterke betrokkenheid worden ideeén wel-
licht niet kritisch genoeg onder de loep geno-
men en valt het moeilijk om ‘ongelijk' te be-
kennen.

Kort samengevat: -vrouwenstudies streven er
niet naar om levensopvatting en wetenschap
zo goed mogelijk te scheiden. DaarvormeUde

ideologische beweegredenen veelal geen-hy-
pothetisch verttekpunt maar een stellig eind-

Foto: Wim Salis

station. De vraag dringt zich op of die betrok-
kenheid van vrouwen die aan vrouwenstudies
doen niet te groot is. Op het toneel strijden
biologen en cultuurdenkers en allen postuleren
seksespecifieke mechanismen die verschillen
tussen de seksen zouden verklaren. Vergeten
wordt dat het bestaan van sekseverschillen in
de prevalentie van een stoornis niet betekent
dat causale mechanismen ook per definitie
seksespecifiek zijn. Dramatisch dieptepunt is
dat naar falsificatie van het levenswerk niet
wordt gestreefd.

Dat is niet alleen storend in de gevallen waar-
bij de onderzoeker vanwege te grote betrok-
kenheid zijn theogienielaankritische toetsing
wil onderwerpen. Veel geérigageerde vrouwen

maken het nog bonter: vaak wordt de waarde
van onderzoek niet afgemeten aan geboden
empirische argumenten maar:aan.de onderzoe-
ker als persoon. Neemt ‘u-kennls-van het vol-
gende, waar gebeurde, verhaal..

BUITEN SPEL

Stelling twee van mijn croefschrire luidde als
volgt: 'Toen God bij wijze van grapje een dis-
cipline vrouwenstudies schiep plaatste zij dit
"vak" definitief buitenspeI'Y'Ben, week na
mijn promotie werd ik, L1liddelseen ingezon-
den brief in het plaatselijke universiteitsblad,
dooreen- - medewerkster vrouwenstudies be-
ticht van alletlei mannelijke narigheid. Ik zou
tijdens mijn promotie hebben staan ‘bluffen
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als een “"echte" man' en tevens zou ik lijden
aan ‘'het assepoestercomplex' . 'Dat kan Anita
niet zijn, beweerde de teleurgestelde mede-
werkster vrouwenstudies tot tweemaal toe.
Maar ik was het echt.

Enige maanden later hield ik in Utrecht, voor
het landelijk Netwerk Onderzoeksters Vrou-
wen en Hulpverlening een presentatie over
‘eetverslaving'. Twee referenten zouden Kri-
tisch op mijn verhaal reageren. De ene referent
kweet zich keurig van haar taak en relativeer-
de op buitengewoon fantastische wijze mijn
gepresenteerde verhaal.. De skepsis droop er-
van af, en zo hoort het. Referente beperkte
zich daarbij tot de inhoud van het verhaal en
de gepresenteerde argumenten. De ander ver-
weet mij, ik citeer, een ‘queen bee'-houding:
vanuit mijn goede positie (gepromoveerd, veel
publikaties, redacteur, universitair docent) zou
ik gemakkelijk praten hebben. ~ij had ooit een
stukje van mij gelezen over vrouwenstudies,
uientaarten en sjalotjes: In die tekst conclu-
deerde ik dat een aparte discipline vrouwen-
studies overbodig is. De argumenten die ik
presenteerde verwezen naar de koppeling van
sekse aan methode, geloof aan wetenschap, en
het sociaal-culturele vooroordeel van vrou-
wenstudies. 1k zou mij hebben laten gebruiken
om mannenopvattingen te verwoorden, aldus
de medewerkster vrouwenstudies.

De eerste en derde persoon hebben iets met el-
kaar gemeen: beiden toetsten mijn uitspraken
niet aan inhoudelijke argumenten. Niet de be-
wijsvoering maar de persoon achter het ver-
haal (ik dus) was van belang. Mijn theoreti-
sche en empirische argumenten over het ont-
staan van eetbuien bleken volstrekt irrelevant..
Van groot belang daarentegen waren mijn be-
weegredenen, mijn persoonlijkheid, karakter-
structuur- en motieven om die uitspraken te
doen. En uiteraard waren die door en door fout
omdat ik kritiek op het instituut vrouwenstu-
dies had durven leveren.

De filosofische zelfgenoegzaamheid van vrou-
wenstudies en de negatie van empirisch ver-
kregen data is een kwalijke zaak. Het biedt an-
ti-empirische profielen de vrijheid om zich in
het 'wetenschappelijk’ debat ruimschoots van
argumenten ad hominem en vooroordelen te
bedienen. Met het onbelemmerde gebruik van
dat soort argumenten, de volstrekt redeloze
uitgangspunten en de onwil (angst? gemak-
zucht?) om intuities aan gecontroleerde data te
toetsen plaatst vrouwenstudies zich in een on-
plezierige traditie. Een onplezierige traditie
die aangevoerd wordt door religieuze c.q. le-
vensheschouwelijke groeperingen. Ook
marxisten, psychoanalytici en moslims zijn
slechts geinteresseerd in degene die de uit-
spraak doet, wat zijn of haar beweegredenen
zijn en welke motieven de persoon leiden. En
wijkt de persoon af.van de kliekgeest dan is
hij fout. Tegenspraak wordt niet geduld. Door
het wetenschappelijk debat te schuwen bergt
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ook de kliek vrouwenstudies, net als eerder
genoemde sekten, haar kliekgeest veilig op.
Welke dissident (lees: gek) heeft nog de lust
om een inhoudelijk debat over bijvoorbeeld
eetverslaving aan te gaan als niet haar theorie
maar haar eigen vetmassa of politieke Kkleur in
het geding komt? Het wordt tijd dat de pseu-
do-intellectuele zelfvertroeteling plaats maakt
voor enige doordachte zelfspot..

WEDDENSCHAP

Uit bovenstaand betoog over hoe het niet
moet, over het misplaatste gebruik van 'voor-
oordelen' en argumenten ad hominem, werd
wellicht al duidelijk hoe het dan wel moet.
Kennis is pas relevant als verschijnselen daar-
mee voorspeld kunnen worden. Pas als er een
toetshare hypothese geformuleerd is en empi-
rische criteria mogen beslissen, gaat een per-
soonlijke visie over in een theorie en, uiteinde-
lijk, in een verklaring. Een voorstelling van de
werkelijkheid, zoals ook vrouwenstudies die
plegen te construeren, leidt tot uitspraken over
die vermeende werkelijkheid. Maar hoe plau-
sibel die uitspraken, die interpretaties van de
werkelijkheid, ook mogen klinken, wat telt is
hoe reéel die uitspraken of interpretaties zijn.
Goede theorieén, ideeén, voorstellingen van
de werkelijkheid hebben altijd empirische im-
plicaties die ondubbelzinnig toetsbaar: zijn.
Een voorstel over hoe dat zou kunnen. Stel on-
derzoeker A en onderzoeker B verschillen van
mening over de etiologie van eetverslaving.
Onderzoeker A zegt dat eetverslaving logisch
volgt uit strijdige rollen waaraan vrouwen
moeten voldoen. Onderzoeker B zegt dat eet-
verslaving niets met die strijdige rollen te ma-
ken heeft. In plaats van dat A en B ieder hun
eigen gelijk op niet-empirische wijze bij el-
kaar sprokkelen, gaan ze over tot toetsing van
de hypothese. Om de hypothese te toetsen be-
denken A en B een procedure waarin zij zich
beiden kunnen vinden. Indien overeenstem-
ming over de precieze hypothese en procedure
bereikt is, kan gespecificeerd worden “welke
uitkomsten onderzeeker A in het gelijk stellen
en wanneer onderzoeker B met de eer mag
strijken. Het aardige van dit model, door Hof-
stee' ontwikkeld en tot 'weddenschapsmodel'
gedoopt, is onder meer dat uitspraken Kritisch
getoetst worden en dat de betrokkenheid van
de onderzoeker er dus minder toe doet. De
(voorlopige) juistheid van een idee of interpre-
tatie blijkt dan uit dat empirisch onderzoek.

To publish or to perish, Als theorie, hypothe-
se, procedure en resultaten bekend zijn, wat
belet vrouwen dan nog om te publiceren? Zo-
lang het instituut vrouwenstudies apatte vrou-
wentijdschriften redigeert. en die voor eigen
publiek volschrijft, zal zij weinig in de melk
van Alma Mater te brokken hebben. Waarom
niet publiceren in gerenommeerde toptijd-
schriften? Gemakzucht? Naliviteit? Gebrek aan
kwaliteit? Ook voor vrouwen geldt: wie
schrijft die blijft..

Dr. Anita lansen, Rijksuniversiteit Limburg
gezondheidswetenschappen  / experimentele
psychopathologie

NOTEN

1, De titel is ontleend aan de zevende stelling uit het
praefschrift van A. Fischer, Emotion Scripts. A
Study ofthe Social and Cognitive Facets of Emo-
tions, Leiden (DSWO press), 1991: 'De Neder-
landse pendant van het Franse denken die het
Tijdschrift. voor Vrouwenstudies beheerst is een
vorm van pseudo- intellektuele zelfbevrediging en
leidt niet tot wetenschappelijk inzicht in het
maatschappelijk, sociaal of psychisch funktione-
ren van vrouwen.' Fraaier kan het onderhavige
debat, waarin de controverse tussen empirisch en
constructivistisch  (lees: niet-empirisch)  onder-
zoek centraal staat, mijns inziens niet weerspie-
geld worden.

2. TGP 1991, jrg. 8, nr, I, p. 12,

3. Een argumentum ad hominem is een argument op
de man (of vrouw) af. Vaak vertaald met: op de
man spelen, in plaats van de baL

4. TGP 1991,jrg. 8, nr. I, p. 13.

5. A. lansen, Binge Eating, Notes and Data, Maas-
tricht, datawyse, 1990.

6. A, Jansen, 'Van uientaart tot sjalolje’, In: De PJY-
choloog 1990,jrg. 25, nr. 4, p. 167-168.

7. W.K.B. Hofstee, De empirische discussie. Theo-
rie van het sociaal-wetenschappelijk  onderzoek.
Meppel (Boom), 1980.
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CRISIS EN GEZONDHEIDSZORG

Het is natuurlijk vreselijk afgezaagd om ter
verklaring van een woord met de dikke Van
Dale aan te komen en ik heb me er in mijn ge-
schriften nog nooit aan bezondigd, maar dit
keer kan ik de verleiding echt niet meer weer-
staan. Op pagina 543 blijft mijn vinger stil-
staan bij het woord crisis. Ik vermoed natuur-
lijk wat er moet staan, maar sommige dingen
wil je zeker weten. En ja hoor, crisis, zo meldt
Van Dale, is een beslissend stadium van een
ziekte, of een keerpunt, een wending. De uit-
drukking is 'een crisis te boven komen', met
andere woorden iets doen dat de acute toe-
stand, de komst van iets onherstelbaars, on-
middellijk ten goede doet veranderen. Kortom,
een crisis is een korte hevige dreiging, waarin
onmiddellijk iets moet gebeuren om het onheil
te keren.

Vanwaar deze eigenlijk overbodige - want u
wist dit allemaal - inleiding? Omdat ik me
steeds vaker afvraag of er nog wel van een cri-
sis in de gezondheidszorg gesproken kan wor-
den. Zo'n beetje iedereen met enig gezag die
zich wel eens over de toestand van de gezond-

heidszorg heeft uitgesproken, neemt al snel -

deze diagnose in de mond. De situatie is ern-
stig, de gezondheidszorg is te duur, mensen
doen er te gemakkelijk een beroep op, de
overheid krijgt er geen greep op, de groei gaat
ongebreideld voort, duidelijk is dat er wat ge-
daan moet worden want - aan voor de hand
liggende clichés in dit verband geen gebrek -
de patiént is ernstig ziek en wie daar het
woord crisis op plakt zal tegenwoordig door
niemand worden tegengesproken.

Maar hoe acuut is die crisis in onze noodlij-
dende gezondheidszorg eigenlijk? Met die
vraag in mijn achterhoofd ben ik maar eens
op bezoek gegaan bij de documentatieafde-
ling van de Volkskrant, waar ik een vuistdikke
map met kranteknipsels uit tien jaargangen de
Volkskiant over de gezondheidszorg kreeg
overhandigd. Een hele avond lang heb ik mij
toen met stijgende verbazing gebogen over
deze ruim drie kilo wegende berg vergeeld
papier.

De kranteknipsels liggen op volgorde van pu-
blikatiedatum. Voor iemand die bepaalde ont-

wikkelingen op het spoor wil komen lijkt dat
wel zo handig, maar al na tien minuten blade-
ren dringt zich de conclusie op dat het er eigen-
lijk weinig toe doet of je de map van voor' naar
achter of van achter naar voren of zo maar wat
lukraak onderzoekt.. De koppen die in 1982 bo-
ven een krante-artikel staan, prijken daar letter-
lijk hetzelfde in 1986 of in 1988 opnieuw bo-
ven. Zo lees ik in 1982 en 1987 dat de 'Oplei-
dingen in de gezondheidszorg botsen met wen-
sen van de arbeidsmarkt. En in 1982, 1985,
1986 en alle daarop volgende jaren dat. 'Ver-
pleegkundigen acties beramen voor meer per-
soneel’. In vrijwel alle jaren tref ik de kop aan:
'Kabinet bezuinigt extra op gezondheidszorg',
evenals de kop ‘Ziekenfondsraad wijst bezuini-
gingen van de hand' en - vaak in wat kleinere
berichten: 'Kosten gezondheidszorg stijgen
nog steeds'.

Natuurlijk zijn er ook wel afwijkende berich-
ten ('Nedetlandse kinderen zijn het langste in
de wereld', ‘Levensverwachting in Limburg
lager dan in de rest van het land’), maar al bla-
derend door deze naar oud papier ruikende
stapel bekruipt je toch al snel het gevoel dat
als er een raam open zou springen en een ste-
vige wind dit stapeltje papieren totaal door el-
kaar zou blazen dat het beeld dan toch hetzelf-
de zou blijven. Het beeld van beleefde plicht-
plegingen, politieke en bureaucratische ritu-
elen, herhalingen van zetten, repeterende ver-
gadercircuits, voorspelbare tegenspraken heeft
zich de afgelopen tien jaar met een bijna archi-
tectonische nauwkeurigheid rondom de ge-
zondheidszorg opgetrokken.

Wat zich in de publieke opinie derhalve voor-
doet als een ernstige toestand, waar wat aan
gedaan moet worden, namelijk een crisis van
de gezondheidszorg, is in werkelijkheid eigen-
lijk een gewone dagelijkse toestand geworden.
Het is, zo leert tien jaar berichtgeving, een
vast bestanddeel van het gezondheidszorgver-
toog in dit land geworden. Over de gezond-
heidszorg hier te lande valt niet anders meer te
denken dan in termen van een crisis en alle
daarbij horende operatieve en chirurgische in-
grepen, die ook altijd eerst uitgesteld worden,
dan afgezwakt en daarna mislukken. Tien jaar

Volkskrant-berichtgeving  over de gezond-
heidszorg in Nedetland levert absoluut geen
bevestiging van een kortstondige noodlijdende
toestand, maar eerder bewijs van het tegen-
deel: zonder crisis is het spreken over de ge-
zondheidszorg onmogelijk geworden.

Want wie al die berichten over bezuinigen, niet
gehaalde bezuinigingen, ziekenhuisbedden, struc-
tuurwijzigingen, financietingsplannen, verschui-
vingen tussen lijnen en muren uit de map van de
Volkskrant verwijdert, houdt niet alleen een
schrikbarend dun stapeltje over, maar bovendien
allemaal berichten over die niets met elkaar te
maken hebben. Dan gaat het over een medicijn
dat is uitgevonden voor een speciale ziekte, of
een nieuwe therapie in een afdelinkje in een zie-
kenhuis, een toename van een of andere ziekte
onder de bevolking, een nieuw apparaat of een
nieuwe technologie. Allemaal interessante za-
ken, die met een of ander aspect van de gezond-
heid te maken hebben, maar feitelijk niets met
elkaar. Nieuwe stralingstechnieken hebben nu
eenmaal weinig van doen met sportblessures, en
een remmend medicijn voor aids is van een to-
taal andere orde dan de mogelijkheid om kijk-
operaties sneller en beter uit te voeren.

Wat wij nog altijd gezondheidszorg noemen is
steeds meer een op zichzelf staand postmodern
maatschappijsegment dat zichzelf almaar ver-
der fragmentariseert, opsplitst en specialiseert
en waarvan de optelsom der elementen allang
niet meer een bestaande, laat staan beheersba-
re realiteit. is. Die waarheid is voor nationale:
politici en de vele honderden beleidshobo's in
alle mogelijke Raden en Instituten in en rond-
om Utrecht natuutlijk onverdraaglijk. Daarom
jagen ze nu al tien jaar de illusie van een crisis
na, omdat dat een gezondheidszorg veronder-
stelt. En omdat ze er een dik belegde boterham
mee verdienen, zullen ze daar zeker nog wel
tien jaar mee doorgaan. En terecht, want door
hun inspanningen kunnen we blijven spreken
over de gezondheidszorg. Tot we een ons we-
gen.

Jas van der Lans
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BOEKEN

PROTOCOLLEN VOOR HUISARTSEN

L. Wigersma, Huisartsgeneeskundig  hande-
len bij klachten over de geslachtsorganen en
de seksualiteit. Proefschrift UvA, november
1990. Uitgever: Meditekst, postbus 49, 8200
AA Lelystad; Prijs:f 38,-.

ISBN 905070011 _ X.

Kon men in 1981 in Huisarts en Wetenschap,
het lijfblad van de Nederlandstalige huisarts,
als onderschrift. bij een cartoon van twee huis-
artsen gezeten aan de borreltafel, lezen: 'Ach
collega Smit, we doen toch ook maar wat,.."
tien jaar later lijkt dit onderonsje volledig ge-
dateerd. Een meer eigentijdse tek~t zou luiden:
'Ach collega, wat me vandaag is overkomen,
ik ben afgeweken van het protocol! '

Volgend op een tijdperk waarin het persoonlijk
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functioneren van huisarts en patiént meer cen-
traal stonden (wat voelt u er nu bij?), gelden
de jaren tachtig voor praktizerend medisch
Nederland als het decennium waarin consen-
sus en protocol tot ontwikkeling komen. De
specialisten bijten in deze de spits af. Zij pu-
b~iceren vanaf 1983 richtlijnen voor de dia-
gnostiek en behandeling van. veel voorkomen-
de aandoeningen. Een breed forum van vakge-
noten formuleert daartoe op basis van weten-
schappelijk onderzoek, praktische toepassing,
maatschappelijke dynamiek en ethische over-
wegingen een advies over onderwerpen uit-
eenlopend van osteoporese tot hoge bloed-
druk. Na enige discussieronden wordt het re-
sultaat als consensus gepubliceerd. Niemand is
verplicht zich aan een dergelijke consensus te
houden, ook in de geneeskunde leiden vele
wegen naar Rome. Een consensus dient meer
als richtsnoer voor het handelen in de praktijk,
voor opleiding, voor verdere discussie en on-
derzoek dan als toetssteen voor goed of fout.
In het voetspoor ' van de specialisten volgen de
huisartsen met toetsings- en protocolproejecten
en sinds 1989 publiceert het Nedetlands Huis-
artsen Genootschap (NHG) in rap tempo zoge-
naamde NHG-standaarden over fenomenen
waarmee de huisarts in de dagelijkse praktijk
frequent te maken heeft zoals blaasontsteking,
het 'open been' en problematisch alcoholge-
bruik.

In het licht van deze ontwikkeling moet men
het proefschrift zien waarop de huisarts Lode
Wigersma eind vorig jaar aan de Universiteit
van Amsterdam promoveerde. Op grond van
literatuuronderzoek formuleert hij een tweetal
gedetailleerde protocollen over pisbuisont~te-
king bij de man en vaginale klachten le de
vrouw. Tegen deze papieren protocollen zet hij
de praktische gang van zaken rondom deze
aandoeningen in elf Amsterdamse huisartsen-
praktijken af. Tevens onderzoekt hij of en hoe
seksuele problemen ter sprake komen tijdens
de consulten. Tot slot doet hij een vergelijkend
warenonderzoek: hoe wordt de kwaliteit. van
het consult aan de ene kant door de arts en aan
de andere kant door de patiént ervaren? On-
danks degelijk onderzoek zijn de resultaten ta-
melijk lauw, hetgeen waarschijnlijk ten dele
veroorzaakt wordt door het feit dat de deelne-
mende huisartsen door eigen belangstelling en
praktijkpopulatie  bovengemiddeld  vertrouwd
zijn met de omgang met klachten in deze re-
gionen (positieve selectie), en ten dele aan het
milde oordeel van de onderzoeker.

Wat betreft de seksueel overdraagbare aandoe-
ningen blijkt de eenvoudige en doeltreffende
laboratoriumdiagnostiek voor verbetering vat-

baar. De medicatie is qua duur en dosering
niet altijd adequaat.. Er wordt meer naar gonor-
roea gespeurd dan naar de veel vaker voorko-
mende en geniepiger chlarnydiabacterie, en
wat het meest in het oog springt. de vootlich-
ting had, gemeten naar het protocol, beter ge-
kund. Desondanks zijn de patiénten over het
algemeen tevreden, hoewel zij meer vootlich-
ting, begrip en geruststelling hadden verwacht..
De hoofdstukken over seksuele problemen
hangen er wat bij. De conclusie dat de hulp-
verlening bij seksuele problemen geen belang-
rijke reden geeft tot kritiek lijkt me op grond
van dit onderzoek al te lichtvaardig. 'Volgens
de artsen heeft 70% van de patiénten met zelf-
gerapporteerde klachten op seksueel gebied in
het voorgaande jaar dit niet gemeld, maar ruim
de helft van de patiénten zegt dat ze dat wel
deden' (p. 172). Om tot een gefundeerde uit-
spraak te komen over de kwaliteit van de sek-
suele hulpverlening door de huisarts is meer
diepgaand onderzoek noodzakelijk. En ik
vrees dat de huisatts er dan minder goed af-
komt dan hier het geval is.

Het belang van Wigersma's onderzoek ligt
vooral in de voorgestelde protocollen over
urethritis en vaginale klachten. In de medische
opleiding en praktijk zijn deze aandoeningen
vaak ondergeschoven Kkindjes, die bovendien
vanuit drie slecht op elkaar afgestemde vakge-
bieden gevoed worden: de dermatologie, de
gyneacologie en de urologie. Hoe vaak komt
het niet voor dat een vrouw die haar huisarts
met klachten over vaginale afscheiding be-
zoekt zonder verder onderzoek maar met een
recept de deur uitstapt? Het is ook geen zeld-
zaamheid dat een vrouw jarenlang met pijn in
de onderbuik tobt zonder dat huisarts en gy-
naecoloog denken aan een opgestegen chla-
mydia-infectie (‘het zal wel aan spanningen
liggen’). Ik zie reikhalzend uit naar de stan-
daarden die ongetwijfeld over niet al te lange
tijd door het NHG op grond van Wigersma's
protocollen zullen worden uitgebracht, en die
hopelijk tot onderwerp: zullen worden van vele
(na)scholingsactiviteiten.

Tot slot nog dit. De attitude van de huisarts
laat zich moeilijk in een protocol vangen. De
matige tevredenheid van de patiénten uit dit
onderzoek over voorlichting, begrip en gerust-
stelling laat duidelijk zien dat het geheel van
huisarts geneeskundig handelen niet louter in
protocollen gevat kan worden. Zal de synthese
tussen het gevoel van de jaren zeventig en de
nieuwe zakelijkheid van de jaren tachtig haar
beslag krijgen in de jaren negentig?

Marjo Meijer




EEN KAPSTOK VAN DE TIJD

Symptomen van de tijd. De dossiers van het
Amsterdamse  Instituut voor Medische Psy-
chotherapie IMP - 1968-1977. Onder redac-
tie van Peter van Lieshout & Denise de Rid-
der, Nijmegen (SUN). 1991.f29.90.

ISBN 90 6168 335 1.

'Hoe, zo luidde onze vraag, leefden mensen in
de periode na '68 hun individuele levens tegen
de achtergrond van alletlei maatschappelijke
veranderingen, en welke beperkingen ervoeren
ze door of juist ondanks de verruiming van
mogelijkheden die de "bevrijding". had ge-
creéerd? Wat was de uitwerking van deze ja-
ren op de individuele levens: hoe werden de
nieuwe vrijheden ervaren, hoe ging men om
met nieuwe mogelijkheden en vooral welke
moeilijkheden hadden mensen met de nieuwe
vrijheden?'

Dit is de gemeenschappelijke vraag die de au-
teurs van Symptomen van de tijd zich hebben
gesteld. Een steekproef van ongeveer tien pro-
cent (n=1275) van alle dossiers van het IMP
uit de periode 1968-1977 diende als uitgangs-
punt om deze vraag vanuit allerlei perspectie-
ven te behandelen. In een zonder uitzondering
vlot en goed leeshaar' geschreven stijl, zonder
al te veel jargon, komen zo achtereenvolgens
aan de orde: seksualiteit, lichaamsbeleving,
verslaving, relaties met partners en ouders, de
positie van vrouwen en de plaats van werk.
Het materiaal waarmee de auteurs mochten
werken kan met recht, zoals in de inleiding,
uniek worden genoemd. Het wordt bovendien
door ter zake deskundige auteurs beschreven.
Het resultaat hiervan is een goed toegankelijk
en interessant boek, dat ook buiten de desbe-
treffende disciplines zijn weg zal vinden. Maar
een recensent zou geen recensent zijn als hij
niet een 'maar’ zou weten te formuleren. Bij
dit boek is dat 'maar' van fundamentele aard.
Naar mijn smaak wordt de pretentie van de
vraagstelling slechts beperkt waargemaakt.. Dit
oordeel is verbonden met de wijze waarop de
meerderheid van de auteurs gebruik maakt van
het onderzoeksmateriaal en het ontbreken van
een integrerend hoofdstuk.

Wat betreft het onderzoeksmateriaal is het mij
niet duidelijk geworden wat nu precies als ma-
teriaal is gebruikt:. de gehele dossiers of alleen
de intake-gesprekken. Omdat in de inleiding
wordt stilgestaan bij de beperkingen van het
gebruik van intake-gesprekken, neem ik aan
dat die het onderzoeksmateriaal zijn. Toch
wordt er voortdurend het woord ‘dossier' ge-
bruikt, als veelal waarschijnlijk slechts een ge-
deelte hiervan wordt bedoeld. Een gevolg
hiervan. is dat de levensprablemen waarvan
sprake is uit hun eigen context gelicht worden.

Daardoor " drijft de meerderheid van de hoofd-
stukken slechts op brokstukken van vele le-
vensgeschiedenissen. Die fragmenten krijgen
zo niet in hun eigen context, maar in het theo-
retisch kader van de auteur- betekenis. Zo ont-
staat de indruk dat de citaten niet de aanlei-
ding tot maar' het resultaat zijn van dat kader.
Het is mij natuuklijk bekend dat de zogenaam-
de 'theoriegeladenheid van de waarneming'
onvermijdelijk is. Toch is er binnen dat gege-
ven wel enig onderscheid aan te brengen. Als
bijvoorbeeld een hoofdstuk begeijpelijk blijft
na verwijdering van de citaten uit de intake-
gesprekken, is het materiaal dat onderzocht
wordt slechts illustratie voor een theorie. Naar
mijn smaak gaat de meerderheid van de bij-
dragen hieraan. mank.

Gelukkig is dat niet altijd het geval, zoals (in
wisselende mate) in de hoofdstukken over ver-
slaving, vrouwen en werk. Deze bijdragen ver-
schillen in twee opzichten. Het morele en
theoretische kader van de therapeut komt aan
de orde en er wordt meer plaats ingeruimd
voor de ontwikkeling van een klacht tijdens de
therapie. Kortom: het hele dossier wordt ge-
bruikt. In deze hoofdstukken wordt het onder-
zoeksmateriaal niet verbruikt maar gebruikt;
ze zouden niet zo geschreven kunnen worden
zonder het materiaal van het IMP. De theorie
wordt niet alleen geillustreerd met, maar ook
getoetst aan het matesiaal.. Een vraag die hier-
voor van belang is, en ook gesteld wordt door
deze auteurs, is wat er niet in de dossiers te
vinden is. Deze vraag geeft een mogelijkheid
het theoretisch/ideologisch  verwachtingspa-
troon te doorbreken en door bestudering van
het matesiaal tot nieuwe inzichten te komen.
Met betrekking tot dat laatste is het boek ~i~
geheel maar beperkt geslaagd. Want behalve
het bovenstaand bezwaar ontbreekt er ook een
hoofdstuk waarin de thema's samenkomen.
Dat is mijns inziens een groot gemis, daar elk
hoofdstuk duidelijk maakt dat in de in de dos-
siers vastgelegde levens er vele verbindingslij-
nen bestaan tussen de thema's die in het boek
apart gezet zijn. Een uitgebreide case-history
als verbinding zou daarom bijvoorbeeld zeer
op zijn plaats geweest zijn.

De vraag die de auteurs zich gesteld hebben
blijft zo grotendeels onbeantwoord en mijn
nieuwsgierigheid naar de dossiers van het IMP
onbevredigd. Dat is zeker niet alleen maar een
negatieve constatering. Een boek dat aanlei-
ding geeft tot vragen en naar meer smaakt, is
een waardevol boek. Ik hoop dat de geur die in
dit boek uit de keuken van het IMP komt in de
toekomst nog eens in een smakelijke maaltijd
kan worden omgezet..

Arko Oderwald
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SIGNALEMENTEN

PUBLIKATIES

Anorexia nervosa is meer dan alleen een
eetprobleem. In het Maandblad Geestelijke
Volksgezondheid (MGV) verscheen een le-
zenswaardig artikel waarin vier soorten ano-
rexia nervosa worden beschreven. De psycho-
logische en biologische gevolgen van ernstige
uithongering zijn voor alle vier de soorten ge-
lijk. Wil de totale behandeling echter effectief
zijn dan moet niet het eetgedrag of het gewicht
centraal staan, maar de motivatie om te honge-
ren. Deze motivatie kan per soort sterk ver-
schillen. Aan de hand van vier sprekende
voorbeelden wordt aangetoond waaraom.

R.E. van Outsem, ‘'Anorexia nervosa in vier soor-
ten'. In: Maandblad Geestelijke Volksgezondheid,
april 1991 (jaargang 46 nr.4). De prijs van een los
nummer is f12,- (+ f2,50). Te bestellen bij Bosch &
Keuning, tel. 02154-82211.

De DES-aktie groep is van naam veranderd.
De nieuwe naam is 'DES aktie- en informatie-
centrum'. Deze naamsverandering is blijkbaar-
ook inspirerend voor haar activiteiten geweest..
Het centrum heeft onder meer de 45 minuten
durende videofilm 'DES geschiedenis nog
geen historie' gemaakt.. Dit vootlightingspro-
gramma informeert consumenten, studenten
geneeskunde en medici over de schadelijke
gevolgen van het DES-hormoon en over de
achtergranden en geschiedenis van de DES-af-
faire. De DES-affaire kwam in 1971 aan het
licht, toen in de Verenigde Staten het verband
werd aangetoond tussen een vorm van vagina-
kanker bij vrouwen en de blootstelling aan het
DES-hormoon voor de gebootte. Bij hetzelfde
centrum is ook het verslag van een symposium
over DES, dat in september 1990 plaatsvond,
te bestellen. In dit symposium lag de nadruk
op de consequenties die de DES-affaire heeft
voor het huidige beleid ten aanzien van de re-
gulering van geneesmiddelen in Europa na
1992.

'DES geschiedenis nog geen historie' en het sympo-
siumverslag zijn verkrijgbaar bij het DES aktie- en
informatiecentrum, tel. 030-518160.
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Sinds kort is een gedetailleerd overzicht
beschikbaar - gekomen van gezondheidsklach-
ten en klachten over werkomstandigheden. De
klachten zijn geordend naar 150 beroepen en
gepubliceerd in de vorm van een atlas: de at-
las 'Gezondheid en Werkbeleving naar Be-
roep'. Uit het onderzaek blijkt dat jeugd- en
vormingsleiders de zwaarst belaste groep vor-
men. Het zal niemand verbazen dat ook ver-
pleegkundigen zowel psychisch als lichame-
lijk zeer zwaar worden belast. De atlas is dik
en duur. Er is een verkorte versie beschikbaar
in de vorm van een brochure: 'Beroep, werk-
last, gezondheid en welzijn'.

'‘Beroep, werklast, gezondheid en welzijn' kost f20,-
excl. btw en is verkrijgbaar bij het Nederlands Insti-
tuut voor Arbeidsomstandigheden  (NIA). Tel. 020-
6904046.

H et Bulletin van het Bureau Voorlichting
Gezondheidszorg ~ Buitenlanders  heeft een
nieuwe formule. Het bulletin wordt nu thema-
tisch ingevuld. In het februarinummer staat het
thema 'Allochtone hulpvetleners'  centraal..
Een levendig nummer met korte, aanspreken-
de artikelen.

Het Bulletin verschijnt tweemaal per jaar. Een
abonnement kost f5,-. Tel. 030-964260.

H et Platform GGZ Amsterdam heeft weer
een nieuwe publikatie het licht doen zien. Het
is een terugblik op zeven jaar werken aan ver-
nieuwing en participatie in de Amsterdamse
GGZ. Het boekje bevat de lezingen en de be-
langrijkste discussies van het symposium dat
vorig jaar over dit onderwerp werd gehouden.
Daarnaast zijn er enkele artikelen in opgeno-
men over ontwikkelingen in de GGZ waar .het
Platform bij betrokken is geweest..

Mark Janssen, Rally Rijkschroeff,, Else de Wit
en Jan Wil/lem van Zuthem (redactie), 'Ver-
nieuwing en participatie; 7jaar Amsterdamse
weg naar een GGZ nieuwe stijl'. Prijs f12,50.
Te bestellen bij R. Kanaal', tel. 020-6200088

H oe tevreden zijn cliénten van vrouwen-
hulpverlening? Om antwoord op deze vraag te
geven is een onderzoek uitgevoerd bij ex-
cliénten van Riagg's en 'cliénten van de vrou-
wenhulpverlening  binnen het autonome cir-
cuit. In het algemeen blijken beide groepen
ex-cliénten positief te oordelen over de hulp-
verleningsorganisaties. Tussen de groepen is
er wel een verschil in de mate waarin men te-
vreden is. Deze is hoger bij de vrouwenhulp-
vetlening dan bij de Riagg's.

'Tevredenheidsonderzoek  vrouwenhulpverlening' is

in opdracht van Stichting De Maan uitgevoerd. Het
rapport is bij De Maan in Amsterdam te bestellen
door overmaking van f 13,50 op gironummer 425 16
52.

D e Stimuleringsgroep Emancipatie Onder-
zoek (STEO) werd in 1985 door de regering
ingesteld voor een periode van. zes jaar. De op-
dracht aan de STEO was om te bevorderen dat
weerstanden tegen vrouwenstudies/emancipa-

tie-onderzoek verdwijnen en achterstanden op
dit terrein weg te werken, en om vrouwenstu-
dies/femancipatie-onderzoek te integreren in de
wetenschappelijke  wereld. Ondanks het feit
dat dit doel nog bij lange na niet is bereikt, is
de STEO onlangs opgeheven. Toch verschij-
nen nog regelmatig STEO-publikaties. Zo
heeft de STEO een onderzoek laten doen naar
het subsidiebeleid van het Praeventiefonds
met als vraagstelling of het sekse-aspect in
voldoende mate wordt geintegreerd in het door
het Fonds gehonoreerde onderzoek. De con-
clusies luiden dat waar aan vrouwen aandacht
wordt besteed dit vooral onderzoek betreft in
verband met haar reproduktieve functie, waar-
bij het voortbrengen van gezonde kinderen
centraal staat. De medisch-biologische bena-
deringswijze domineert. Onderzaek waarbij de
sociale en culturele context van ziekte en ge-
zondheid betrokken wordt komt amper voor.
De variabele 'sekse' wordt niet systematisch
in het onderzaek geintegreerd waar dit wel re-
levant zou zijn. Het rapport eindigt met een
vijftal aanbevelingen.

Dr. L. Meeuwesen, 'Het Praeventiefonds onder de
loep. Analyse van vijf jaarverslagen op integratie
van het sekse-aspeat, STEG, 's-Gravenhage, janu-
ari 1991. Op te vragen via de afdeling publieks-
voorlichting van het ministerie van SoZaWe, tel.
070-3837700 of via de persvoorlichting, tel. 070-
3334433. Inl. via mw. R. van Gg (DCE) tel.070-
3334750/5903.

E en andere recente STEO-uitgave is Vrou-
wen en gezondheid. Het bevat een literatuur-
studie over de afgelopen twintig jaar alsmede
een kritsche analyse van Nedetlands onder-
zoek naar gezandheidsklachten van vrouwen.

Het trendrapport 'Vrouwen en gezondheid' is sa-
mengesteld door dr. L. Meeuwesen, drs. M. Ruiter,
drs. 1. Westerbeek van Eerten en profdr. C. Brink-
greve. Het is een uitgave van de Directie Codrdina-
tie Emancipatiebeleid/STEG. Bestel/fen bij het Dis-
tributiecentrum DGP, postbus 20014, 2500 EA Den
Haag, tel. 070-3789880, o.v.v. ISBN 90-346-24587.
Prijs f 30,-.




| EPRA?
DAT ZAL ONS ZEKER
'N ZORG ZIJN.

Leprabestrijding is nog steeds een dringende  regionale leprabestrijdingsprogramma’ s,
noodzaak. Want er zijn - voornamelijk in waar mogelijk geintegreerd in de algemene
de Derde Wereld - nog circa 15 miljoen gezondheidszorg. De medewerking van de
lijders aan deze mens- Tiie NSL omvat ondermeer de medische en
onterende volks- ' organisatorische steun aan projekten, uit-
ziekte. De nationale zending van Nederlandse artsen en andere
stichting op het gebied i deskundi-
van leprabestrijding - gen, onder-
de NSL te Amsterdam steuning

- beijvert zich om van weten-
het lepraprobleem de * schappelijk
wereld uit te helpen. onderzoek,
Zij doet dit vanuit de verstrek-
optiek van medische {44 kingvan
ontwikkelingssamen- | medidjnen, transport-

werking. middelen en bijdragen
De lepra- in exploitatiekosten.
bestrijding .. Voor de uitvoering
wordt uit- ~ van deze werkzaam-
gevoerd in { heden isde NSL
nauwe afhankelijk van de vrij-
samen- willige bijdragen van
werking drca 200.000 contri-

met de lokale overheid, particuliere organi-
saties, de Wereldgezondheidsorganisatie informatieblad 'De

en de ILEP,de Internationale Federatie van klepper" op de hoogte
Leprabestrijdingsorganisaties, waarvan de blijven Van het wel en wee van de stichting.
NSL lid is. Opleiding van lokaal paramedisch ~ De ontvangen gelden, schenkingen en na-

buanten, die via het

personeel is een essentieel onderdeel van latenschappen worden met de grootste zorg-
de NSL-projekten. Het beleid is gericht op vuldigheid besteed. Van inkomsten en uit-
het helpen ontwikkelen van nationale en gaven wordt openbaar verslag uitgebracht..

)
%

Inlichtingen:

.

Nederlandse Stichting voor Leprabestrijding

Wibautstraat 135, 1097 ON Amsterdam  Bank: 70.70.70.929 Giro: 50500  Telefoon: 020 -938973

De stichting is gerangschikt onder de rechtspersonen als bedoeld in art. 24 sub 1,4e alinea der
Successiéwet 1956 en is gevestigd aan de Wibautstraat 135 te Amsterdam.




"Er ontbreekt hier
veel In het

~ zlekenhuis.Zo heeft

- men bijvoorbeeld

geen zeep.”

Oorlog, aardbevingen,  hongersnood.  Art- U kunt via onderstaande - bon een accept-
sen zonder Grenzen hiedt medische hulp. Onge- girokaart baanvragen.
acht ras, geloof of politicke overtuiging. U kunt ook rechtstreeks een gift over-
Dank zij deze onafhankelijke  opstelling maken op girQ4054,  Amsterdam.  Wij zullen u als
zijn onze vrijwilligers  vaak als eerste ter plaatse. begunstiger ~ op de hoogte houden door middel

Om medische  voorzieningen op te zetten en van ons blad 'Hulppost. .

|
| : pleegkundigen ~ medische  hulp in vluchtelingen- | Adres: |
|

slaenfoffers ~ te helpen. e s  — ——— — — — — — — —
Daarnaast ~ bieden onze artsen en ver- I’Naam: HrJMevr.,.
kampen, in gebieden  waar langdurig  oorlog | Postcode/Plaats:
heerst en bij ernstige  epidemieén.  Samen met Stuur deze bon naar Artsen  zonder
de plaatselijke ‘bevolking, zodat de hulp ook na | Grenzen, tav. Wilma van Dijk, Antwoordnum- |
ons vertrek effect heeft. . | mer 11015, 1000 PB Amsterdam. Een postzegel |
|

Alleen met uw steun kunnen we die hulp ||_is niet nodig.

blijven geven. Help ons en word ook begunstiger

E van Artsen zonder Grenzen. ARTSEN ZONDER GRENZEN (>
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