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Ik  ben geen  man!
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Artsen verzetten  zich  tegen het  gevoel dat ze soms  onwetend  zijn.  Terwijl  het een  heel  mooi academisch  principe is,  ‘ik  weet niet wat  ik  niet weet’.

JANNET  VAESSEN, DIRECTEUR  WOMEN  INC.
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IK BEN  GEEN  MAN!

Waarom  zijn er zoveel  vrouwen  met  onverklaarde  gezondheidsklachten?
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Wat  er  tegen je wordt gezegd


[image: images]


[image: ]


Wat je tegen  jezelf  zegt
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Voor…


alle kanjers die mij  de afgelopen  tien jaar  hebben  gesteund.

In  het bijzonder voor  mijn  man Erwin, die ten tijde  van dit  boek  zelf ook  met de  betrekkelijkheid van  het leven werd  geconfronteerd.  Ik dank  hem  voor zijn onvoorwaardelijke  liefde  en steun.

Voor  Marieke,  haar empathie en  erkenning  van mijn  klachten  hebben voor  mij een  groot  verschil gemaakt.

Voor  Cockey, omdat zij mij no matter  what  altijd  weer  een goed  gevoel  wist  te  geven. Zij snapt als geen ander  hoe  het  werkt.

En natuurlijk  voor Bella,  de vrouw  die  mij zo onvoorwaardelijk steunde  en  mij  uiteindelijk aan de juiste  diagnose  heeft geholpen.  Zonder haar  was  dit boek  er nooit  gekomen.
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VOORWOORD

Waarom  dit boek ?

De  reden  waarom  ik  mijn  verhaal wil delen is  niet  om te  zeggen:  ‘Kijk mij het nu  eens  moeilijk  hebben  gehad.’  Want  er zijn vrouwen bij wie het hebben van onverklaarde  klachten  veel erger heeft uitgepakt, soms zelfs met de dood tot gevolg. In eerste instantie was het doel  van mijn schrijven om  aandacht te  vragen voor  een ziektebeeld waar ik  na tien  jaar een diagnose  voor kreeg en  waar ik  in Amerika aan  ben geopereerd.

Daar vertelden de artsen dat 1 op de 250 vrouwen deze  aandoening heeft, terwijl deze cijfers in Nederland veel  lager liggen. Hoe kan dit? In  ons land  ben ik op  veel onbekendheid met dit ziektebeeld  gestuit en heb ik zeer schrijnende verhalen die daar het  gevolg  van  zijn  gehoord. In Amerika noemt  men de aandoening een ‘silent killer’,  die  als ze niet wordt behandeld een schadelijke  uitwerking  op de organen  heeft en uiteindelijk het leven verkort.

Maar het  boek kreeg gaandeweg een heel andere wending. Ik kwam er tijdens het  schrijven namelijk achter dat  mijn medische zoektocht voortkwam  uit  een  wereldwijd probleem dat  ik als  vrouw, als moeder van  twee dochters  en als oud-verpleegkundige tot voor kort  niet kende. De  informatie die ik gaandeweg mijn onderzoek te horen  kreeg, heeft  mij geschokt en  mijn  kijk op de gezondheidszorg voorgoed veranderd.

Ik wil mijn  verhaal  vertellen omdat er nog veel meer  vrouwen zijn die deze kennis niet hebben,  en minstens  zo  erg: ook veel hulpverleners weten er weinig  over. Er moet meer bewustwording van  de zorgelijke staat  van de vrouwengeneeskunde in Nederland komen,  zodat vrouwen  met behoud van kwaliteit van  leven  oud kunnen worden en meer op hun  onderbuikgevoel blijven  vertrouwen  in plaats  van  dat ze  verdwalen in het medische oerwoud.

Mirjam
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‘Je bent pas ziek als  ze iets vinden.’
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DEEL  1 - DE ZOEKTOCHT NAAR EEN  DIAGNOSE

Wie gaat de grote puzzel leggen?

‘Ik voel me niet goed, ik heb zoveel rare klachten. En die pijn in  mijn lijf.’ ‘U  zou geen  pijn  moeten hebben  mevrouw, er is op de foto niets te zien en uw bloeduitslagen  vertonen ook geen afwijkingen.’  ‘Maar ik voel me  echt niet goed!’

Na elke  uitspraak raak je een  beetje vervreemd van jezelf. Stel je jezelf de  vraag  of je  gek bent, omdat de artsen  het  toch  wel  zullen weten. Maar is dat zo, weten zij het altijd? Als  dat niet het geval  is, zou dit misschien  wel het meest humane en wijze antwoord kunnen zijn dat een hulpverlener kan geven:  ‘Beste mevrouw, ik  weet het niet…’ Want soms kúnnen ze het ook  niet weten. Nog los van het feit dat een consult  van tien minuten lang niet altijd  toereikend is, ben ik er het  afgelopen jaar achter  gekomen dat  er nog een  veel grotere  oorzaak is  van  het  niet kunnen  duiden  van klachten bij vrouwen. Veelomvattender  dan ik ooit had kunnen  denken…

WIE BEN IK?

Voor  ik meteen met  de deur  in huis val, laat ik  eerst beginnen mijzelf voor te stellen.  Mijn naam is Mirjam Kaijer,  geboren in 1967 en moeder van twee studerende  nog thuiswonende dochters en  getrouwd met  Erwin. In onze landelijk  gelegen woning  lopen  een hond  en twee katten rond en is het vaak een zoete inval van vrienden, voor wie  we  graag kokerellen en met  wie  we  onder het genot van een goed glas wijn  mooie gesprekken  voeren.

Ik  ben geboren in  een Westfries dorpje in Noord-Holland en  kom  uit  een gezin met drie kinderen, waarvan  ik  de jongste ben. We  zijn opgevoed door  een ruimdenkende moeder die verpleegkundige  was en helaas al 21 jaar geleden is overleden. Maar mijn vader houdt de leeftijdsgrens meer  dan hoog; hij is dit  jaar 92 geworden  en woont nog  op zichzelf.  Hij  leert mij  hoe  je op die leeftijd toch nog een beetje de regie kunt houden. Belangrijke waarden in ons  gezin vroeger waren respect voor eenieder en bij onrecht je stem laten horen, ongeacht de weerstand waar  je  op stuit.  Maar misschien wel  het belangrijkste wat ik heb  meegekregen is om  altijd de  humor van  dingen te blijven inzien, hoe  groot de  chaos  ook is. En het  bleek in  de afgelopen tien jaar  mijn beste  wapen ooit.

Sinds een aantal jaren  werk  ik als freelance journalist en columnist bij de  krant en daarnaast geef ik bewustwordingstrainingen in de  zorg. Ooit  was ik A-verpleegkundige, daarna heb ik Maatschappelijke Gezondheidszorg gestudeerd en inmiddels diverse  paden in de gezondheidszorg bewandeld.  Voor iedereen die na het  lezen van  de  titel Ik ben  geen man! denkt dat dit  een feministisch  statement  is: dat  is  het  niet.  Hilarisch  genoeg is  het juist een pleidooi voor ongelijke behandeling, zoals duidelijk  zal worden in het boek. Uiteraard zijn er ook  heel veel mannen met onverklaarde  gezondheidsklachten, maar  je zult na het lezen begrijpen  waarom ik mij specifiek richt tot vrouwen.  Ik maak geen gebruik  van namen  van hulpverleners, ziekenhuizen of andere instellingen  in de voorbeelden die  ik geef, omdat het niet om deze  personen  of instanties gaat maar om het inzichtelijk maken van een systeem  dat niet  klopt.

HET BEGIN  VAN VREEMDE KLACHTEN

Als ik naar  mijn leven  kijk dan  verloopt dit redelijk normaal.  Maar toch heeft  mijn  lijf de laatste  tien jaar allesbehalve  zo gevoeld.  Ik heb een goed bestaan en – minstens zo belangrijk –  ik houd van  het leven.  Een  beetje out of the box denken vind ik het leukste dat  er is, en  ik daag mezelf dan ook graag uit. Maar tien jaar geleden kwam  ik voor een  uitdaging te staan die  het  mij  soms wel heel moeilijk maakte. Want íéts  Ieek  mijn lichaam te  ondermijnen.

Was ik  ongelukkig?  Nee. Was  ik  doodziek? Dat ook  niet,  maar  mijn lijf voelde nooit comfortabel  en er was altijd een  sluimerende basispijn.  Daarnaast had ik allerlei vreemde klachten  en daar begon ik  mij na  verloop van tijd zorgen over te maken. Want één ding wist ik zeker: dit is  niet hoe een  normaal functionerend lichaam  hoort te  voelen. In ieder geval kreeg ik  steeds meer de behoefte om te weten wat er  nu precies aan de hand was en uit  welke hoek deze  ziekmakende wind  waaide. Pas na ruim tien  jaar alle  mogelijke labels opgeplakt krijgen – soms al na  een consult van  enkele  minuten – kwam er een kloppende  diagnose. Maar laat ik beginnen bij het begin.

U MANKEERT  NIETS, ZEGT DE  ARTS

Eigenlijk heb ik geen idee waar  het is  begonnen en wanneer mijn aandoening daadwerkelijk is ontstaan, want  de gebeurtenissen lopen vrij geruisloos in  elkaar over. Strikt gezien zie  ik in 2010 voor het eerst  op papier dat  er  iets  in mijn  bloed niet deugt. Ik heb  de internist net  verteld dat mijn teennagels eraf zijn gevallen  en dat ik naast  pijn  ook last van haaruitval en  andere  vage klachten heb. In  de jaren daarvoor had  ik ook al  problemen met mijn  gebit, mijn  spieren en hoofdpijn, waar uiteindelijk  een  operatie  aan mijn neus en holtes uit voort was gekomen, die  weer een hersteloperatie tot gevolg had. Ook  liep ik vanwege het  oplossen  van een tandwortel  en  diverse ontstekingen in  mijn mond al jaren bij een academisch centrum  voor  tandheelkunde. Al deze klachten  hadden  met mijn onlangs gevonden diagnose te maken, maar daar was  ik  me destijds nog helemaal  niet van bewust.

In  2010  is mijn aandoening voor het  eerst zwart  op wit zichtbaar,  al  zegt de  internist dat alles  goed is. Omdat ik  me  allesbehalve zo voel, geloof ik  dit niet en dit zeg  ik dan ook.  Ik kijk haar vragend aan. ‘Toch is het zo mevrouw,’ zegt de internist die haar  stoel al achteruitschuift  en daarmee wil zeggen ‘the time is  up!’ Ik  vraag ondanks haar duidelijke non-verbale signalen of  ik de uitslag van mijn bloed zelf mag zien en trek daarmee haar woorden  in twijfel. Ze  is  er zichtbaar  niet  blij  mee en ik kijk mijn man aan,  die  me  een bemoedigende  knik  geeft. Hij weet  hoe belangrijk het voor mij is dat ik straks  niet met  nog meer  vragen naar huis  ga.

De internist  print de uitslag van het  bloedonderzoek uit en geeft mij het A4’tje. Koortsachtig gaan mijn  ogen over de bloedwaarden: alles  is goed, behalve  mijn vitamine D. Deze  is heel erg laag, maar de  arts legt uit dat het bij iedereen in Nederland vanwege te weinig  zon te wensen overlaat. Maar dan  zie ik dat  ook mijn calcium een waarde vertoont  die afwijkt.  Ze  kijkt mee  op  haar computer en  zegt dat  het inderdaad een klein beetje hoog is,  maar dat dit niets  voorstelt en wuift het weg als een  futiliteitje dat wel weer overgaat.

Nu, vele  jaren later, weet  ik  dat een verhoogd calcium  helemaal niet overgaat en dat dit altijd onderzocht en in de  gaten moet worden gehouden.

‘Nu weet ik dat een verhoogd calcium helemaal niet overgaat.’

Als het verhoogd  blijft en er nog een  paar  verhoogde waarden in je  bloed zijn die gepaard gaan met klachten als spierpijn en botontkalking, dan moet een arts  eigenlijk onmiddellijk  zeggen: ‘Mevrouw, u moet  geopereerd  worden  zodat er geen verdere schade  aan uw botten, spieren  en andere organen  wordt  aangericht.’ Maar het bleef  stil aan de andere kant  van de tafel. En dus ging ik weer naar  huis.

O ja,  ik kreeg wel  een recept mee voor  een hooggedoseerde vitamine D-aanvulling; een  pipetje met druppels die ik dezelfde dag nog inneem. Kort  daarna hang ik  brakend boven de  wasbak. Alles in mijn lijf  protesteert. Pas tien jaar later zal  ik snappen  waarom.

VAN  ARTS NAAR ARTS NAAR ARTS

Als ik  in die afgelopen tien jaar  voor elke arts  die ik heb bezocht honderd euro zou krijgen dan had ik een lange en luxe  vakantie  met een uitgebreid  spa-arrangement inclusief butler  kunnen boeken.  Want ik ben van de cardioloog naar de reumatoloog, via  de  neuroloog weer  naar de  orthopeed  gestuurd  en ga zo maar  door. En overal stond ik na een minuut  of tien weer  buiten  en reed ik in  mijn  autootje vervolgens weer gefrustreerd naar huis.  Meestal was  ik, doordat er  in  die jaren nooit eens naar het  geheel werd gekeken,  na  zo’n consult  niets wijzer  geworden. Het is ‘orgaankunde’  heb ik iemand  weleens horen  zeggen. Oftewel: iedere arts loert door een kokertje naar het  orgaan waar zijn  of haar specialisme  ligt. Je  wordt  als mens eigenlijk  in stukjes opgeknipt en zo voelt dat uiteindelijk ook. Want dat het orgaan  waar je  last  van hebt onderdeel van  een groot complex geheel is dat lijkt  men soms  te vergeten.

Zo  ging ik voor een piepend oor naar de kno-arts. Voor mijn hart, dat rare sprongen  maakte alsof het een lammetje  in de wei was, ging ik naar de cardioloog. En  voor de  spierpijnen waarvoor ik soms een paar keer  per dag  onder de hete  douche stond, belandde ik bij  de reumatoloog. Die laatste stuurde mij  weer door naar  een fysiotherapeut  die bekend met fibromyalgie was. Want dat werd de  diagnose die ik  na veel jaren, veel gedoe en veel  korte consulten uiteindelijk kreeg.

Deze  fysiotherapeut, een lange struise vrouw,  zegt dat ze mijn aandoening ‘KH,  KD’  noemt. Als ik haar –  terwijl ik mijzelf uit  mijn  bh  bevrijd – vraag wat  dit betekent, zegt ze  lachend ‘Klachtje  hier, klachtje daar’ en legt  haar handen op  mijn schouders.  Ze  zijn koud en daar verontschuldigt ze zich voor.  KH, KD klinkt als een oordeel, als ‘daar heb je weer  zo’n vrouwtje met  klachtjes’.

‘Daar heb je weer zo’n vrouwtje met klachtjes.’

Dus even  de koude handen  erop, een beetje knijpen en ze heeft  haar aandacht weer  gehad; zo  voel ik  mij na haar opmerking. Ik  heb het halfuurtje fysiotherapie zwijgzaam over mij heen laten komen  en daarna niet meer  zoveel gezegd, maar het is geen lange samenwerking tussen ons  geworden.  Toen ik haar een week later de reden vertelde  waarom ik toch maar liever naar een andere fysiotherapeut  op zoek ging  en voorzichtig uitlegde  dat ik  het  gevoel  had dat mijn  aandoening  niet helemaal  serieus werd genomen, was ze oprecht  verontwaardigd.

Maar eigenlijk nam  ik mijn aandoening zelf ook niet zo serieus. Want diep in  mijn hart vermoedde  ik al dat ik  geen fibromyalgie had,  en dat bleek later ook niet zo  te zijn, maar na negen jaar zoeken was ik in 2019 wel aan een  diagnose toe. Liever één  die niet  klopt dan géén diagnose. En  eerlijk  is eerlijk,  de rare  opmerking  van de fysiotherapeut  was niet de eerste en ook niet  de laatste  opmerking die ik over  mijn klachten  kreeg.

LACHERIGE REACTIES OP FIBROMYALGIE

Voordat  ik de  diagnose fibromyalgie kreeg, hadden de artsen mijn  schildklierwaarden, vitamine B12-gehalte, ijzergehalte,  ontstekingswaarden en nog veel meer gecheckt, plus de ziekte van Lyme, de ziekte van Pfeiffer en de ziekte van Hashimoto uitgesloten. En ongetwijfeld  ben ik nog heel  veel ziektes waar ik  op getest ben vergeten. En geloof me, al zeggen ze na tien  jaar  dat je aan ‘de ziekte van Hukkeleku’  lijdt,  je  bent allang blij dat je  eindelijk met  een diagnose thuis  kunt komen.

De aandoening fibromyalgie wordt  door diverse artsen als  auto-immuunziekte gezien. Ik merkte  dat ik  omdat er  door  sommige  mensen wat lacherig  over  werd gedaan mijn  diagnose niet graag met iedereen deelde. Liever pijn dan uitgelachen worden, was  mijn  motto. Het viel me op dat er  onder artsen, en  dat  vond ik  best  schokkend, ook veel verschillende  meningen  over  deze aandoening de ronde  deden.  Ondanks  dat ik blij  was dat ik na  zoveel jaar eindelijk een  beetje duidelijkheid  had  gekregen,  voelde ik me vanwege het feit dat fibromyalgie ook het ‘tussen  je oren’-stempel had toch  altijd wat ongemakkelijk. Ik merkte dat sommige artsen dit ziektebeeld als een medische vergaarbak zagen, als de  ‘als-we-het-niet-meer-weten’-aandoening. Maar gelukkig  ging lang niet iedereen er zo mee om en  waren  er ook artsen die er wél in geloofden. Toch vond ik het onder  de leden hebben  van iets met zo’n vaag en wisselend  imago  niet  altijd even makkelijk.

VLIEG OP MET JE OVERGANG

Er waren  ook artsen  die me vertelden dat mijn  klachten waarschijnlijk met de  overgang te maken hadden. Het  beroerde is dat dit een  vergaarbak van  klachten als  vermoeidheid, spierpijn,  pijnlijke gewrichten en algemene malaise  is,  waardoor al snel alles wat onduidelijk is hierin wordt gegooid. Ook zijn de nevenklachten  van de overgang heel divers  en  kun je er alle kanten mee  op. Menig vrouw krijgt naast de  veelbesproken opvliegers ook last van haaruitval,  pijn  in spieren en gewrichten,  een kort lontje, haargroei op plekken waarvan je niet  wist  dat er  een haar  kon groeien en heel veel  andere  vrouwonterende ellende.  Naast deze veelgehoorde diagnose ‘menopauze’ hadden andere hulpverleners ook weer hun eigen theorieën, maar eigenlijk wisten ze het  gewoonweg niet.

Sommige klachten begonnen heel geleidelijk  steeds  meer terrein te winnen.  De  kouwelijkheid maakte bijvoorbeeld dat ik sommige dingen uit  de weg ging.  Zo was  de  wintersportvakantie met onze  vrienden en  hun  kinderen voor  mij jarenlang het hoogtepunt van  het  jaar.  Lekker  die berg afscheuren, het kon mij niet gek  genoeg zijn.  Om  daarna verkleumd een chalet  in  te  duiken om je daar aan de kachel te warmen. Maar het lukte me niet meer  om  de kou te trotseren, wat heel vreemd was. Mijn spieren trokken  deze temperatuur gewoonweg niet.  Dit was een rare gewaarwording, waarvan ik ook tegen  mijzelf zei dat ik mij  niet aan moest  stellen omdat de rest toch ook nergens  last  van had.  Maar  ook  al kleedde  ik mij  extra dik aan  en deed ik warmtezakjes in mijn  handschoenen en skischoenen, mijn spieren zeiden ‘Bekijk het  maar’ en schoten in de weerstand: tot  hier  en niet verder. Niet meer meegaan was  geen optie, want ik wilde  vooral niets missen. Het was veel  te gezellig allemaal; leuke  mensen, veel lol,  sporten,  après-skiën en  ’s avonds gezamenlijk met de kinderen koken. Dus ik bleef  aanhaken  en  heb  twee  jaar lang een beetje gewandeld  met andere afvalligen  en om het huis gehangen, al was dat ook niet echt een succes. En dus maakte ik de  keuze  dat als mijn gezin  met  vrienden ging  wintersporten, ik een  weekje  naar een warm land ging. Daar werden mijn spieren duidelijk blijer van.

U  HEEFT EEN LAGE  PIJNGRENS, MEVROUW

Ondanks dat sommige klachten  toenamen bleef er al  die jaren  veel onduidelijkheid bestaan.  Toch werd er af en toe ergens een klap op gegeven en kreeg  ik wel antwoorden. Zo herinner ik mij dat  er foto’s van mijn rug werden gemaakt nadat ik op het  ijs onderuit was gegaan en met een klap  op mijn  kont was beland. ‘Uw stuit is  nog intact,’ was de  uitslag. Daarna zei de arts  dat hij  op de foto kon zien dat er  wel ooit een  wervel in  mijn onderrug  was gebroken. Ik  weet nog dat ik  vol ongeloof naar  de foto keek en mijn kaak  van  verbazing ergens op mijn knieën hing. Het was inmiddels 2016 en  in 1997 was ik  op  Terschelling  ooit  van een  paard  gevallen,  waarbij  ik na een salto  in  de lucht ook op  mijn stuit  terecht was gekomen. De conclusie  na de röntgenfoto’s was destijds  dat ik niets had gebroken, maar een ernstig gekneusde  onderrug had. Dus was ik  na een  week  weer doodleuk aan het werk gegaan  en bleef ik mijzelf ook in  de jaren daarna vaak afvragen waarom die rug  zo’n pijn  bleef  doen. De fysiotherapeut  waar ik destijds  belandde,  een heel energieke en  sportieve man,  zei me toen de pijn maar bleef aanhouden dat ik ‘waarschijnlijk een lage pijngrens’ heb.

Omdat je zo  aan  jezelf gaat twijfelen,  vergeet  je die momenten  niet. Een lage pijngrens, wat betekent dit? Dat je een ouwe  zeurkous bent, dat je een  andere afstelling van het lichaam hebt of dat je  iets mist wat de pijn  zou moeten dempen? Maar eigenlijk wist ik dondersgoed wat  hij hiermee bedoelde, want  ik kende de  opmerking  uit  de tijd dat  ik verpleegkundige was en dan viel deze  term  om  aan te  geven  dat iemand een  aansteller was. Een conclusie die ik zelf in die tijd in mijn jeugdige onwetendheid ook zal hebben laten vallen.

In  mijn geval bleek die rugpijn na al die jaren dus terecht. En nu snap ik  ook waarom, want  ik hoor negentien jaren later  dat er wel degelijk  sprake van  een breuk  was.

IK VERWIJS U DOOR NAAR DE  REVALIDATIEARTS

De  specialist  legt uit dat je aan het  witte streepje op de foto kunt zien dat de wervel ooit gebroken is. ‘Maar  waarom hebben ze dat nooit tegen  mij gezegd?’ vraag  ik ontredderd. Hij  haalt zijn schouders op: ‘Geen idee,  hoogstwaarschijnlijk omdat het  toen niet te zien was.’ Op  mijn vraag wat ik nu  moet doen, verzekert  de arts me dat ik  wanneer ik klachten blijf houden  als  laatste stap naar de revalidatiearts  kan gaan omdat hij verder  niets meer voor  me kan doen.

En dan sta je daar  met je goede gedrag. Boos  om iets  wat zoveel  jaren  geleden mis is gegaan  en waar  je nu  geen kant meer mee op  kunt omdat de vraag  eigenlijk ‘who is to  blame?’ is, en daar krijg je geen  antwoord  op.

Ik heb de  laatste jaren  van  veel vrouwen  met klachten  gehoord dat ze wanneer  ze na  verloop van tijd hun dossiers bij hun huisarts en  ziekenhuis opvragen,  op  eerdere duidelijke aanwijzingen  stuitten waar  destijds niets mee  is gedaan  en die vaak  zelfs volledig over het hoofd zijn gezien. Dit is mijns inziens de grote consequentie van  te snel in te korte consulten willen diagnosticeren.

Al  moet ik dit meteen corrigeren. Want het heeft lang niet altijd met geen tijd  wíllen nemen  te maken,  maar  met  deze tijd  niet  kúnnen nemen.  Dat is  een wezenlijk verschil. Het is  geen aanklacht tegen de artsen, maar  tegen  het systeem  dat dit tijdgebrek  met zich meebrengt.

Maar dit neemt niet weg dat hulpverleners zich ondanks het  tijdgebrek bewust zouden moeten zijn van de  impact van hun  woorden.  Want minstens zo  erg zijn  conclusies als  ‘U heeft een lage pijngrens’  of  ‘We kunnen  niets meer voor u doen’.  Dat laatste  voelt  alsof  er geen hoop meer  is en doet  mentaal  veel meer met een  patiënt dan sommige mensen  uit de  zorg zich lijken te beseffen. En het bleek in mijn geval achteraf ook  nog eens  niet waar te  zijn, terwijl het soms  wel tijdens zo’n kort  consult  geconcludeerd werd.

ARTS OF  SPECIALIST,  GEEN MAKKELIJK  BEROEP

Naderhand denk  ik ook  weleens: Ga er ook maar aanstaan!  Want je zit  daar als specialist, er komt een  vrouw van middelbare  leeftijd  je spreekkamer in gewandeld; zo  eentje  met  een hele  riedel aan klachten die  door moeder natuur  al  bijna  is opgegeven. En jij moet dan in een minuut of  tien -  ik herhaal: een minuut of  tien - een megapuzzel van minstens duizend stukjes leggen. Heel veel meer tijd krijg je als arts meestal niet.  En daar  waar vroeger de patiënten nog  ja en  amen zeiden, zijn ze nu  veel mondiger  en  zijn de verwachtingen veel  groter. Ook is er bij lang niet iedere patiënt  de  bereidheid  aanwezig  om verantwoordelijkheid voor de eigen gezondheid te nemen door de leefstijl te veranderen en wordt het probleem bij de arts  neergelegd: ‘U  moet  mij beter  maken.’

‘Dokter, u moet mij beter  maken.’

Tel daar de grote administratieve rompslomp voor  artsen bij op, om over  alle regeltjes en de druk van  de  zorgverzekeraars maar te  zwijgen…  en de chaos is  compleet. Ik denk dat menig arts  bij tijd  en wijle denkt: Was ik maar  boswachter geworden!

‘Denk jij dat  mijn  klachten  psychisch kunnen zijn?’ De  opmerking  over  mijn vermeende lage pijngrens  laat ik  nog even achterwege. Het kost me al de grootste moeite om  deze vraag  te durven stellen.

Ik vraag dit aan een  oud-klasgenoot  met wie ik  vroeger  veel heb  opgetrokken. Ze kijkt me  met een  ernstig gezicht  aan, maar zegt dat ze dat niet zo bij  mij vindt passen. Nu blijft natuurlijk geen  enkel mens in  zijn leven in kleine  of grotere mate  van psychische klachten verschoond, en ongetwijfeld zal  er bij  mij ook een behoorlijke steek los zitten, maar  ze doelt waarschijnlijk op het feit  dat  ik redelijk extravert ben. Ik ben geen binnenvetter en  omdat  ik mijn emoties gemakkelijk uit en  deze meestal goed  kan verwoorden ben ik niet het type bij  wie  van alles blijft broeien.  Na mijn vraag wat het dán kan zijn,  omdat het  toch ergens vandaan moet komen, staren we beiden  een  poosje voor ons  uit  en zegt ze  dat het misschien toch  wel  fibromyalgie,  ME of de ziekte van  Lyme is. Het maakt me wat moedeloos omdat dit ook  weer de vage ziekten zijn, de aandoeningen  die  nog steeds niet  door iedereen geaccepteerd zijn.

Je zit  met zo’n diagnose niet langer in niemandsland.  Maar  omdat je ergens daartussenin  hangt, ben je ook nog niet in de bewoonde  wereld. Ik bedank haar voor het  meedenken  als we afscheid nemen.

‘Je bent niet in niemandsland, maar ook nog  niet in  de bewoonde wereld.’

Een week later spreek ik een oud-collega met  wie ik  jaren heb gewerkt en vertel haar over  de stand  van zaken omtrent mijn  klachten  en het zoeken naar  een verklaring. Ik leg uit dat ik goddank geen syndroom van Sjögren  heb. Dit is een  reumatische  aandoening waar je niet vrolijk van wordt. Om dit syndroom te  constateren  hebben  ze  een  lipbiopt moeten nemen,  waardoor ik tot op de  dag van vandaag op  die  plek  op mijn lip  nog steeds geen  gevoel heb. Als ik een week na  de  biopt  naar het ziekenhuis  bel, mijn  verhaal vertel  en vraag  of deze  bijwerking normaal is dan  polst de vriendelijke assistent de arts en vertelt ze  me  dat deze zegt dat  hij  dit nooit eerder heeft meegemaakt. ‘Vreemd dat u  dat heeft,’ zegt  ze  erachteraan.

En  ja, ‘vreemd’ voel  ik me  ondertussen wel. Ik heb het idee dat ik patent op de  uitspraken  ‘apart geval’, ‘horen  en zien  we zelden’  en ‘wat vreemd’ heb aangevraagd. Maar  ik  had gelukkig geen Sjögren,  dus deze kan worden  afgestreept. Wanneer ik  dit aan die  oud-collega vertel, is het  even stil en vraagt ze  of ik nu niet eens moet  stoppen met zoeken  en kijkt  ze me bezorgd aan.  Het is niet de eerste keer  dat ze  het zegt. Ik  vraag  me af wat  ze bedoelt, want het voelt als  vragen om te stoppen met ademhalen: hoe ban je iets uit wat je 24 uur per dag voelt?

HET ZIT TUSSEN MIJN OREN

Het zoeken geeft mij hoop.  Dat snapt een  ander toch?  Ik leg haar uit dat er écht wat aan de hand is.  Wat gebeurt er wanneer ik daarmee stop en er  iets in mijn lichaam doorwoekert wat eigenlijk een halt moet worden toegeroepen? Ik kijk haar aan  en zie dat ze  er haar  bedenkingen bij  heeft.  Ze zegt dat een andere goede  bekende  ook zo haar bedenkingen heeft. En dit  blijkt de oud-klasgenoot  te zijn die  eerder nog  zo volmondig aangaf dat  ze mij niet  het type  voor psychische klachten  vindt.

Denken ze dat  het tussen mijn oren zit?  Ik schrik hiervan. Het  is een moment dat ervoor zorgt dat ik vanaf nu een  ander pad insla, een moment waarop ik  besluit niet  meer tegen  Jan en alleman zo open over mijn klachten en mijn zoektocht te  zijn en het bij een select gezelschap houd.  Het is iets waarvan  ik naderhand hoor  dat heel veel vrouwen  dit  meemaken. Je mag namelijk  best een tijdje in niemandsland vertoeven,  maar  mensen zijn  nu eenmaal zo gebakken dat ze op den duur duidelijkheid  willen.  Dus als  na  maanden het hele arsenaal aan klachten nog  steeds  ‘part of the day’ is,  dan wil men  een  verklaring. Wanneer de buurman op de hoek  zegt dat het tussen  je oren zit  dan  hakt dat  er lang niet zo diep in als wanneer het iemand is die jou goed kent.  Je beseft dan pas volledig  dat als zij al zo denken, de hele wereld waarschijnlijk op die manier naar je kan kijken. En dus  houd  je  voortaan wijselijk je mond. En zeg nu zelf, het is niet bepaald cool of sexy om iedere keer  een treurig verhaal  te vertellen over dat je weer bij een arts bent geweest die twijfelend  zijn wenkbrauwen heeft opgetrokken en je dus weer niets  bent opgeschoten. Dus  zei ik meestal dat het goed ging. En dat ging  het eigenlijk ook, want  ik  had destijds een leuke baan,  kwam overal  en nergens, was bezig met  mijn derde  boek, had een man waar ik nog  steeds heel blij  mee  was, de kinderen waren niet aan de drugs en  drank en hadden  geen  soa’s, en mijn  huis stond ook niet in een sloppenwijk  of naast de kankerverwekkende uitstoot van  Tata Steel. Ik had een goed leven, alleen werkte mijn lijf niet  bepaald mee. En  doordat ik besloten had het  niet meer met iedereen  te delen, voelde ik mij weleens eenzaam.

‘Ik had een  goed leven, alleen mijn  lijf werkte niet mee.’

Net zoals ik  internet afschuimde naar een verklaring voor mijn aandoening, zocht ik ook naar verlichting voor  de klachten,  met name voor mijn pijnlijke spieren. En aangezien de wintersport  voorlopig geparkeerd was, belandde ik in 2015  op Ibiza  voor  een retreat  dat op de website  beloofde  dat je zo soepel als een  spaghettisliert weer thuis zou komen.

CHILLEN OP IBIZA

En zo vertrok ik met vriendin Angelique  naar het veelgeprezen hippie-eiland. Elke ochtend startten we met yoga en voor mij lagen twee vrouwen van  in de zestig op de mat waarvan  ik  geschrokken constateerde dat  zij veel leniger waren dan  ik met mijn destijds 48 jaren. Ik voelde me net een oud wijf met dat stijve  lijf.  Maar gaandeweg de week  ontstond  er met name door de warmte en de moeilijke yogastandjes steeds  meer ontspanning. Dit  ging hand in hand met heel  gezond  eten, geen koffie en alcohol  (een soort ‘ontgiftings-party’), mediteren en een beetje aan een zwembad  of  op een strandje hangen. Ik  voelde me als herboren. Maar het  was voornamelijk  de warmte  waar mijn lijf heel goed op reageerde, dit maakte een groot verschil. Ik snapte volledig dat  mensen met reuma in  een warm land gaan overwinteren.

Toen ik thuiskwam zei ik tegen mijn man: ‘We moeten een huisje kopen  op  Ibiza, zó leuk!’  Hij keek me lachend aan en adviseerde  me om eerst  tien krantenwijken  te gaan nemen. Toen ik me  afvroeg  wat ik kon doen om toch  met regelmaat op  Ibiza te zijn, was  de  oplossing heel eenvoudig: zelf retreats geven! En dat ben ik een aantal jaren gaan doen; ik heb een yogaleraar, een  kok en een goede masseur gehuurd en ben  het hele  eiland rondgereden op  zoek naar  het leukste en meest chille huis dat ook nog  een beetje betaalbaar  was. En dat lukte, het was een  paradijsje waar ik na lang zoeken belandde. Het was  absoluut geen  vetpot, maar  ik was  op  de leukste plek ‘ever’ en  door de aangename temperatuur  knorden  mijn spieren van tevredenheid. Er kwamen over het algemeen heel leuke vrouwen op de  retreats af, die ik vervolgens in  de watten legde.  Het meest bijzonder vond  ik  dat ik dit  samen met mijn gezin deed: mijn dochters hielpen met de  catering en manlief zorgde door een beetje  te  mengen met al  het vrouwelijk  geweld  dat de oestrogenen niet de overhand zouden krijgen. Het is een van  de  leukste  dingen die uit de periode  met klachten zijn  gerold: mijn liefde voor  Ibiza  en het  samen met  mijn gezin geven van de retreats. Zoals Cruijff al zei: ‘Elk nadeel heb zijn voordeel.’

ALLE TISSUES  OPGESNOTTERD

Maar eenmaal  weer thuis in ons koude kikkerlandje  zit  ik  al snel weer bij  de fysiotherapeut te klagen. Nu  is dat  geen straf, want fysiotherapeut Hidde is een  schat. Hij  is altijd  grappig en hij  beurt  mij  op door met regelmaat te blijven  wijzen op het feit dat  hij denkt dat mijn klachten uit een heel andere  hoek komen. ‘Blijf  zoeken,’  zegt hij. Dat  waren opmerkingen waar ik me dan aan optrok. Daarnaast  bezoek  ik een acupuncturist, omdat dit zou  helpen tegen  de  fluittoon  in mijn hoofd die ik al jaren  hoor. Maar het helpt niets. En dit terwijl op zijn website prominent staat  vermeld dat hij dé  grote oplosser van oorsuizen is.

Dus zoek ik daarna radeloos naar andere methoden en kom ik uit bij een therapeut, oftewel met  een hip woord  een  ‘coach’, die mij kan leren  hoe  ik met die herrie in mijn hoofd moet  omgaan. Ik ben er ook door de huisarts op attent  gemaakt, die zich  – nadat ik  een  explosieve  jankbui had  en  bijna zijn hele  doos  tissues had opgesnotterd – bezorgd over  zijn  bureau had  gebogen  om me  te  vertellen  dat het misschien goed is om  ‘wat hulp’ te gaan  zoeken. ‘Stress kan  ook heel veel aanrichten hoor, daar krijg  je  ook  veel klachten van,’ aldus de huisarts.  En stress heb ik,  tot in mijn haarwortels. Dus ga  ik op zoek naar iemand die mij kan helpen om met  het oorsuizen om  te gaan. Daar ga ik weer, van loog naar loog en nu dan voor de  verandering naar  een therapeut. En nu maar hopen dat dit  wel  werkt!

PIEPPP…

Ze heet  Sonja, is  32  jaar, heeft een halflange, bruine leren rok met daaronder knalrode laarzen aan.  Zelfverzekerd  geef ze me een hand, slaat haar slanke benen  over elkaar  en kijkt me vriendelijk aan. Ik voel me  mislukt  bij haar, één hoopje ellende. Zij zit  er stralend bij, heeft geen fluitketel in  haar hoofd en zit niet tegen de  overgang aan te schurken. Op  de  site van  therapeut of coach Sonja staat dat zij met  nieuwe technieken mensen kan helpen om  tinnitus –  want zo heet  oorsuizen  officieel – de  baas te worden en dus ben ik naar haar praktijk in Gouda afgereisd. Maar al moet ik  naar  Tokio,  als ik die vervelende ‘piep’  maar uit  mijn oren krijg.

Over de technieken die zij hanteert,  die ‘life changing’ moeten zijn,  krijg ik  de  eerste  keer niets te horen. En  dat  terwijl ik ze  het allerliefste uit haar wil trekken, want het klinkt op de site zo veelbelovend en  ik word  ondertussen gestoord van die  herrie. Iedereen roept  dat oorsuizen niet verholpen  kan worden, maar de woorden die ik op de site van Sonja lees  zijn als  balsem  voor de ziel en  dus ook voor  mijn oren. Er is wel  degelijk hoop, al kost deze hoop een flinke duit  met centen, omgerekend  zelfs  twee euro per minuut. Ik heb veel vragen, bijvoorbeeld hoe ik weer een beetje  normaal kan slapen en  wat ik kan  doen waardoor  ik  niet helemaal gestoord van dat  geluid word. Maar helaas wordt  mijn  geduld nog flink  op de  proef gesteld en is  het  voornamelijk formulieren  invullen en aan Sonja  uitleggen hoe  mijn fluitketel  klinkt.

De week daarop ga ik er weer heen. De cliënt voor mij kan ik doordat de wanden  nogal  dun zijn  horen praten.  Om  enige privacy  te waarborgen  en te zorgen  dat de wachtenden de andere cliënt niet woordelijk kunnen horen vertellen wat voor nare jeugd  deze wel niet heeft gehad,  heeft Sonja om het  geluid te overstemmen  een  fonteintje in de  wachtkamer  neergezet. Zelf  had ik die  koppeling niet gemaakt,  maar ze legt mij dit  vriendelijk uit en  zegt dat ik mij dus geen zorgen hoef te maken. Als ik tegenover  haar plaatsneem kijkt  ze me ontspannen aan en  zegt:  ‘En Marjan, hoe gaat  het met  je na de vorige  keer?’ ‘Mirjam,’ verbeter ik haar.  Ik  lach schaapachtig  en  voel me zelfs een  beetje  schuldig dat ik haar corrigeer.  Ze excuseert zich  en vraagt:  ‘Wanneer is  de tinnitus daadwerkelijk begonnen?’ Ze heeft  haar pen in de aanslag om mijn antwoord te noteren. Het is even stil.  In die  paar seconden  bedenk ik wat ik  zal antwoorden, want het is een  vraag die ik vorige  keer  al uitgebreid beantwoord  heb. Maar nu corrigeer ik  haar niet en  zeg: ‘Op  11  januari  2010, om  10:30 uur op een maandagmorgen.’

LETTERLIJK  TUSSEN  MIJN OREN

Die dag zal  ik nooit meer vergeten, omdat ik thuis aan de  keukentafel  zat en dacht dat de koelkast een mankement had.  Toen ik ernaartoe liep,  merkte  ik dat het geluid niet toenam. Vervolgens  liep ik  de  kamer in om te kijken of het daar vandaan kwam,  maar ook hier kon ik niets  vinden. Buiten hoorde  ik  het geluid nog. Pas toen besefte ik dat het in mijn oren  zat. Of eigenlijk hing  het  daar ergens tussenin. Het zat in  ieder geval in mijn hoofd. Gek genoeg wist  ik op dat moment dat  het  een lange geschiedenis  zou worden. En dat werd  het. Maar  er zou ook een eind aan komen, alleen  wist  ik dit op dat  moment  nog niet.

‘Het zou een  lange geschiedenis worden, maar er  zou ook een  eind  aan komen.’

Op de terugweg van Gouda  naar huis  bedenk ik dat Sonja met de mooie laarzen  die de plank zo missloeg,  bij mij bijna  een fysieke reactie teweegbracht.  Ik voel  hoe onlosmakelijk heling,  op welk vlak dan ook,  verbonden is met oprechte interesse en een  setting waarin jij je  een  normaal mens voelt en geen  zielige  stakker wiens levensverhaal met het gekabbel van een fonteintje moet worden  gedempt. De  tissues  op tafel, het kunststofbloemetje en  de wat  ontredderde portretten aan  de wand;  het werkt  niet. Bij mij niet in ieder geval. We hebben het uur wel volgemaakt en  ik  heb  netjes ‘Tot de  volgende keer’ gezegd,  maar  die gaat er niet komen.

WIE ZOEKT ZAL VINDEN

Toch  blijf ik  zoeken  naar iemand  die me wel  kan helpen, naar  iemand die  mijn klachten hopelijk draaglijker weet te maken.  Want iedereen met de  klacht tinnitus zal het beamen: oorsuizen  is een  aanslag op je hele  systeem, het genereert stress  en zet  alles onder druk.  Je moet leren dat  iets 24 uur  per dag dominant aanwezig is en dat je daar geen  controle over  hebt. Althans, niet op de  korte  termijn. Al googelend zoek ik verder en kom ik  uit bij  ene Jan  die gespecialiseerd in oorsuizen zou zijn. Hij  woont een stuk minder ver  van mijn woonplaats dan coach Sonja uit Gouda,  dus dat is mazzel  en ik maak  een afspraak met hem.

Therapeut Jan is een leuke man maar  heeft het te druk. Zijn vrouw is  ook  therapeut en heeft nog wel plek, maar zij is  niet in tinnitus  gespecialiseerd. Ik kijk op de  site naar haar foto en haar gezicht spreekt  mij meteen  aan. Ze is een  stuk  ouder dan Sonja  en heeft  een heel  fijne uitstraling, waardoor ik meteen mail dat ik graag een  afspraak  wil  maken. En als ze iets  niet weet  over oorsuizen dan kan ze ’s  avonds  in bed nog  altijd even haar  man aan zijn pyjama trekken.

De therapeut  heet  Cockey en blijkt voor mij een schot in  de  roos  te zijn.  Ze is ouder dan ik en bezit een natuurlijke  wijsheid. Ze  geeft mij meteen  een prettig  gevoel. Het blijkt niet eens haar  grootste meerwaarde, dat is vooral de gelijkwaardigheid  waarmee zij zich opstelt: ze staat naast je  in  plaats van boven je en  is niet van het hokjesdenken. Tegelijkertijd ben ik  de laatste die pretendeert dat het de  intentie van therapeuten  is  om een  cliënt een onprettig gevoel  te geven, juist niet, maar toch ontstaat  dit door kleine dingen maar al te vaak wel. Kleinigheden als de rekening aan  het  eind  van  het  gesprek onder je  neus geschoven krijgen of  het  als  hulpverlener  angstvallig niets over jezelf vertellen omdat je dat in  je  opleiding zo hebt geleerd terwijl de cliënt wel de onderste steen boven moet halen. Of wanneer de tijd om is  het precies op de minuut afbreken  van het gesprek; een plotselinge verschuiving van empathie naar heel zakelijk. Dit is allemaal heel begrijpelijk, maar het  werkt  niet bij mij. Ik voel me  dan een nummer en klap dicht.

JE BENT NIET VAN  DE RATTEN BESNUFFELD

Cockey vertelde wel  iets over  zichzelf, om zo aan mij uit te leggen dat mijn  gevoel zo gek nog niet  is  en  ik niet van de  ratten besnuffeld ben of  volledig door de  mensheid moet worden opgegeven. Ze zág  mij echt  en  wist  me mijn  zelfvertrouwen,  dat door de opgetrokken wenkbrauwen  van sommige specialisten en de huisarts zo’n opdonder  had gekregen, weer helemaal  terug te geven. Oorsuizen is vreselijk, en  ze dacht met mij mee toen ik aangaf dat  ik het gevoel  had dat dit uit  een disbalans in mijn lijf voortkwam. Want ik dacht dat  de spierpijnen en  de  ontstekingen in  mijn mond  samen met  alle andere klachten hand  in hand met dat oorsuizen gingen.

En  doordat ze niet begon  te oreren dat er niets aan  te  doen is  en dat je er dus  maar mee  moet  leren leven –  en geloof me als ik  zeg dat dit  de standaardzinnen zijn die menig  oorsuispatiënt te  horen krijgt, terwijl dit lang niet altijd waar  is  – voelde  ik mij  goed  bij haar. Want ik vermoedde dat er andere dingen meespeelden en dat bleek achteraf ook. Maar bijna iedere specialist, van  de kno-arts  tot de internist,  probeerde mij doordat iedereen alleen naar zijn eigen  gebied keek  van  die gedachte af te  brengen.  Zoals ik  al eerder zei,  voelde  dit alleen naar hun  eigen  specialisatiegebied kijken weer als  ‘orgaankunde’: ik werd in kleine  overzichtelijke stukjes opgedeeld in plaat van dat ik  als geheel werd gezien.

‘Orgaankunde:  ik  werd in kleine  stukjes opgedeeld  in  plaats dat ik als  geheel  werd gezien.’

Dit is  iets wat het  huidige gezondheidssysteem vaak met zich meebrengt en waar  ik  artsen steeds vaker  tegen hoor ageren, omdat zij  op deze manier, met veel  te weinig tijd, de grote puzzel ook niet kunnen  leggen. Maar wat  ik dacht  klopte: die gierende fluitketel in mijn  hoofd maakte dit geluid omdat de ‘ketel’  op een  vuurtje stond en  het water steeds  harder begon  te koken. En dat  was  exact wat er  in mijn  lijf gebeurde: iéts ondermijnde  mijn  lichaam. Dus dat  vlammetje moest  lager en het  liefst helemaal uit! Maar hoe?

VRIENDSCHAP IN TIJDEN  VAN  NOOD

Naast het begrip  van artsen  en het zoeken  naar erkenning bij hulpverleners, zoek je  als patiënt ook erkenning bij de mensen om je heen. Vriendschappen vormen een  veilige haven, maar wanneer je ziek  bent dan worden ze  ook  als  nooit  tevoren  op de  proef gesteld. Wat mij  als verpleegkundige al  opviel, was  dat dit een belangrijk thema  is voor patienten. En dit is  zeker het geval wanneer  hun klachten  chronisch blijken te zijn. Iedere zieke is altijd blij als  er weer een  kaartje of bezoek komt, daar halen ze veel energie uit. Vriendschap is een bron van kracht. Maar soms blijkt er geen échte vriendschap te  zijn. Daar  komen mensen tijdens hun ziekteproces achter en dit vormt dan een bron van diepe teleurstelling, pijn  en zorgt zelfs voor een gevoel van eenzaamheid. ‘In  tijden van nood  leer je je  vrienden kennen.’ Een enorm cliché, maar meestal zijn deze waar. Ik merkte doordat ik  mij minder goed  begon te voelen ook  dat mijn  behoeften en verlangens,  of ik dat nu wilde of niet, op  een ander vlak kwamen  te liggen. Je komt erachter  dat  je zolang alles  goed met je gaat jaren  met heel veel  mensen door kunt kabbelen; ieder doet zijn  ding en je luistert naar de  leuke  dingen van elkaar. Soms is er  wat  tegenslag, maar  zodra dat weer is  overgewaaid en niet al te ernstig is dan  is die golfbeweging heel prima te doen en dobber  je  een beetje met elkaar mee. Je roept  al snel  dat het wel weer goed komt  en dat  komt het  meestal ook. Maar dit wordt anders  als  de tegenslag wat langer duurt, dan wordt  het  draagvlak van  een vriendschap zichtbaar.

In mijn geval was  het  voor de mensen om mij heen  ook niet altijd makkelijk. Als je iemand  hoort vertellen over klachten en er wordt al die tijd geen  diagnose gesteld, dan  kan  ik mij voorstellen dat  je als vriend  op een gegeven moment  denkt: maar  is er  ook echt wat  aan de  hand?  Moet je  niet gewoon wat rustiger aan  gaan doen?

‘Voor de mensen om je  heen is  het ook  niet altijd makkelijk.’

Ik weet  nog dat  ik  op mijn prikbord een kaart  had van een vriendin waarop stond: ‘Dank voor je jarenlange vriendschap, je bent er in mijn leven altijd voor mij  geweest.’ Maar op het moment dat ik  wat begon te mankeren, mijn klachten  niet overgingen en  ik  niet  altijd meer mijn  gezellige,  opgeruimde  zelf was, bleek de vriendschap  snel over. Dit zegt achteraf veel  over de rollen en patronen  die er  binnen die relatie altijd  al waren,  maar waarvan je je pas bewust wordt als je ziek bent. Maar op dat moment  was die ervaring heel confronterend  en ondanks dat  ik achteraf nog gevraagd  heb  waarom het  zo gelopen was, heb ik nooit  een antwoord gekregen.

DE  LOFTROMPET  STEKEN

Van de patiënten vroeger in de verpleging, maar ook in mijn  latere werk en  van alle vrouwen die ik interviewde over hun ziekteproces, hoor  ik dat er op het gebied van relaties bij sommigen  een duidelijke  waterscheiding  plaatsvond. Dat de ene vriend  duidelijk laat blijken dat je vooral  je vrolijke  zelf  hoort te  zijn  en niet al  te moeilijk  moet doen, terwijl  de ander juist laat zien  dat die andere kant er ook  mag  zijn. Dat dit oké is en je af  en  toe even  flink mag brullen of je onredelijk  mag  gedragen. En dat je even buiten je oevers  mag treden, als je maar wel meehelpt dweilen. Eén vrouw die  ik sprak vergeleek haar leven met een schaakbord. ‘Voor mijn ziek-zijn  stond alles netjes opgesteld. Iedereen had een duidelijke plek, familie, vrienden en collega’s,’ vertelde ze. Maar  toen ze ziek  werd, was het  net of  iemand  een klap tegen het  bord gaf en  alle schaakstukken omrolden, iedereen kreeg een  andere positie. De buurvrouw die ze vroeger nauwelijks  sprak maar  nu elke dag even kwam vragen of  ze wat kon doen,  werd een close  vriendin.  Terwijl  een  vriend die ze  al  vanaf  haar jeugd kende  en waarmee ze voor  de ziekte wekelijks contact had haar een  hypochonder had genoemd. Dat  is nooit  meer goed gekomen.

Zo  heeft  iedereen  zijn verhaal. En zeker bij de vrouwen met onverklaarde klachten ligt  dit nog weer een graadje gevoeliger. Want juist doordat ze  geen diagnose hebben en iedereen  zijn eigen  interpretatie erop  los kan laten, zijn ze vogelvrij.  Sommige vrouwen  zijn veel kwijtgeraakt  doordat  hun klachten nooit  zijn  erkend, wat voor schrijnende verhalen zorgt.

Ik ben in  ieder geval intens dankbaar  en wil de allergrootste loftrompet steken voor de mensen  die mij hebben  ondersteund.  Net  zoals een oude vriendschap kan uitdoven,  ontstaan er  daar  waar  je het  misschien nooit verwacht had ook weer nieuwe.  Vaak is  dat met mensen die weten  hoe  het voelt om kwetsbaar  te zijn en zich  goed kunnen verplaatsen.  Dit zijn contacten die  je  voor altijd in  je hart sluit.

IK WORD EEN  WANDELENDE GATENKAAS

Onderaan de  streep kom je er al snel achter  dat  ziek-zijn dus veel meer met zich meebrengt dan de klachten op zich. Want  er is  iets wat nog veel lastiger is dan  je ziek  voelen  en dat is als  de diagnose uitblijft. Het een lange tijd niet weten wat er aan de hand is, wordt steeds zwaarder om te dragen. Want ondanks dat ik heel veel klachten had, kwam  er –  behalve dat de  ene arts aan  fibromyalgie en een ander aan de overgang dacht  -  nooit een écht kloppende diagnose. Terwijl uit botscans bleek  dat  ik hoewel ik nog vijftig moest worden al osteopenie – wat letterlijk  ‘minder bot’ betekent –  had en er bij mijn polsen osteoporose (botontkalking) werd vastgesteld, kreeg ik  nog steeds te horen dat ik  niets mankeerde. Hoe  zou ik er over tien jaar  bij  zitten?  Als een wandelende gatenkaas die voortdurend  iets breekt? Eind 2019 namen ook mijn andere klachten steeds meer toe  en ook  mijn bloedwaarden bleken meer uit balans te  zijn. De  internist liet  mijn tumorwaardes in  het bloedonderzoek  controleren  en die waarden waren  gestegen,  waardoor  ik een colonscopie kreeg.  Dit is een  darmonderzoek  waarbij er naar poliepen  of  tumoren wordt gekeken  en dit was het moment  waarop ik  écht ongerust begon te  worden. Iets in  me zei  dat ik nu moest doorpakken. Ik moest nog harder op zoek  naar een diagnose, want het was vijf voor twaalf. Noem het intuïtie.  Vanaf dat moment ben  ik nog harder gaan zoeken  en ondanks  dat  het licht verhoogde calcium al die jaren met  ‘Kijk het maar aan’  werd afgedaan, besloot ik dit  nogmaals onder de loep te nemen. En dat  bleek  na een jarenlange zoektocht eindelijk resultaat op te leveren.

‘Ik moest nog  harder  op zoek naar  een  diagnose, want het was vijf voor twaalf.’

Gek genoeg denk je  al die jaren  dat je  de  enige bent  die zo zoekende is. Maar gaandeweg kwam ik steeds vaker  vrouwen tegen  die in hetzelfde onduidelijke medische schuitje  zaten. Ze waren  overal,  ik was allesbehalve  alleen! Vrouwen in  allerlei vormen en maten,  jong  en oud, dik  en  dun, laag- en  hoogopgeleid.  Ze hadden  allen  vage klachten als moeheid,  spierpijn, slechte concentratie, gewrichtspijnen,  aankomen in  gewicht en  ga  zo maar een tijdje door. Sommigen klaagden over somberte  of  zelfs depressie, maar ook slecht slapen en het  hebben van een pijnlijk lichaam  hoorde ik enorm vaak als klacht  langskomen.

Al deze vrouwen met  klachten riepen bij mij steeds  vaker de vraag ‘Hoe  kan  dit?’ op.  Wat is het verband tussen deze symptomen,  waarom passen ze bij zoveel  verschillende aandoeningen  en  welke zijn dit?  Ik besloot daarin te duiken.
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‘Niemandsland,  en  toch ben je allesbehalve alleen.’
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VROUWEN  MET ONBEGREPEN KLACHTEN

Hoe ziet  het veelkoppige monster  eruit?

‘Beschrijf  je  aandoening eens,’ vraag ik aan een van de twee  vrouwen die ik  interview  voor mijn krantenrubriek Diagnose. De  ene  vrouw hoeft  er niet  lang over na  te denken:  ‘Het is als een nare gast die altijd op visite is, terwijl ik hem voortdurend de deur  wijs.  Vervelend prikkend op de  achtergrond en mij  soms tot wanhoop  drijvend.  Een vervelende gast  die ondanks dat ik naar hem wijs – “Kijk, daar staat hij!”  – door mijn  behandelaren niet  wordt gezien.  “Waar  is hij dan, hoe  ziet  hij  eruit?”  vragen ze dan,  soms met hun blik op de computer gericht.’  Soms vroegen  ze dat niet  eens. Maar zelfs als ze  dit  wel  deden dan werd  de ongenode  gast, ondanks  dat ze hem van top tot teen beschreef, niet altijd herkend.

‘Wat is het verband tussen al die vrouwen met een  veelvoud aan klachten?’  vraag  ik  aan de vrouw  naast haar die eenzelfde verhaal heeft. ‘We zijn allemaal  het bos in  gestuurd,  afgepoeierd of  overspannen verklaard,  veroordeeld en niet  gezien,’ zegt  ze  ernstig.  Beiden zijn aan de medicijnen gezet die uiteindelijk ook niet hielpen en  waardoor ze van de ene bijwerking in de andere  rolden. Bijwerkingen die weer met  een andere  pil onderdrukt  moesten worden. En zo kwamen ze van de regen in  de  drup en werd het een lange weg om  naast  alle problematiek die er  al speelde  ook nog van  de medicijnen af te komen.

De  meeste van  deze  vrouwen die ik door de jaren heen heb  ontmoet tijdens mijn trainingen, in de wachtkamers, op  verjaardagen, bij  de voorlichtingsavonden  over  de overgang  waar ik aan  meewerkte en via de oproep voor mijn  artikelen in de  krant: ze wisten allemaal diep van binnen dat  er iets in hun lijf  niet klopte. De  intuïtie van een vrouw  liegt zelden, het is een diep weten dat er écht  wat mis is maar dat  het niet wordt  erkend.  Deze wanhoop en het  tegen blinde muren aanlopen maakten sommige van  deze  vrouwen totaal murw, waardoor die pillen soms het laatste redmiddel  waren.

‘Vrouwen werden totaal murw gemaakt,  pillen waren het laatste redmiddel.’

En wanneer er  eenmaal voor medicijnen was gekozen dan werd het steeds moeilijker om  de kwaal  van de bijwerking door de medicijnen te scheiden.

VEEL  ZIEKTEN HEBBEN  DEZELFDE SYMPTOMEN

Op  het  moment dat je klachten krijgt die niet één, twee, drie in een hokje te plaatsen zijn, dan zijn  er meerdere  ziektebeelden  waar je  veel raakvlakken  mee hebt. Er  zijn aandoeningen  die zóveel symptomen hebben, dat  iedereen  er wel een paar heeft.  En daar begint de  grote mindfuck en verwarring. Dan ontstaat het gevaar dat je als je gaat googelen, je geheid een  match krijgt. En  daar  gaat het  fout, want zo dreig  je  te  gaan verdwalen.

Het woord  ‘klachten’ is vaak het  eerste woord dat valt als  je naar de huisarts gaat: ‘Vertel, waar heeft u last van?’  Als  antwoord  volgt er een opsomming waarbij het woord  ‘pijn’  kan vallen. En  om nu een woord te noemen  waar een  hele  wereld  achter schuilt, dan is het  dit woord wel. Pijn uit zich in allerlei vormen en  maten en kan bijvoorbeeld kloppend, stekend  of brandend voelen. Maar dit geldt  ook  voor klachten  als  slapeloosheid en een begrip als hoofdpijn, het is een wereld  op zich.  Hiermee  wil ik  vooral aangeven dat het dus noodzakelijk  is om echt goed door  te  vragen in een eerste consult.  Wat  zoals gezegd lastig is als dit maar tien minuten duurt.

Bij alle  vrouwen met onbegrepen medische  klachten waar ik door de jaren heen contact  mee heb gehad, is  er een opvallende gemene deler  in ongemakken die  bijna  bij  iedere  aandoening passen. Zowel psychische  als  lichamelijke klachten  treden hierin voor het voetlicht, ze zijn zeer uiteenlopend en openbaren zich letterlijk van  top tot  teen.  Het gaat van  haaruitval  tot  teennagels die een eigen leven gaan leiden, zie daar  maar eens wijs uit te worden. En nog  belangrijker, niet gillend gek!


MOGELIJKE  ONBEGREPEN KLACHTEN

• Allergieën

• Angst- en paniekklachten

•  Broze nagels

•  Droge  huid

•  Droog haar

• Duizeligheid

• Gebitsproblemen

• Geheugenverlies

• Gewichtstoename

• Haaruitval

• Hoofdpijn

•  Hyperventilatie

• Incontinentie

•  Infecties

• Klachten spijsvertering/darmklachten

• Menstruatieproblemen

• Minder daadkracht/onzeker

• Minder scherp  van geest zijn

• Misselijkheid

• Nachtelijk zweten

•  Ontstekingen

• Onregelmatige hartslag

• Onregelmatige  menstruatie

• Onverklaarbare  pijn

• Oorsuizen

•  Opgeblazen gevoel

• Opvliegers

• Pijnlijke gewrichten

•  Prikkelbaarheid

•  Slaapstoornissen

• Spierpijn

• Spierspanning

• Stemmingswisselingen

• Verlies  libido

• Verminderde concentratie

• Vermoeidheid

• Vervreemding van jezelf



Het  klinkt ongeloofwaardig, maar sommige vrouwen komen – zeker zij die in de overgang zitten – met gemak op zeker meer dan tien klachten uit. Als je deze symptomen gaat googelen dan komen de  volgende  aandoeningen al snel bovendrijven en  zie je  door  de bomen het bos niet meer. Want  in welk ‘bakje’ hoor  jij nu thuis,  als deze  er al tussen staat?


MOGELIJKE AANDOENINGEN  BIJ  ONBEGREPEN  KLACHTEN

• Burn-out

• Candida infectie

• Chronisch  vermoeidheidssyndroom  (CVS)

• Depressie

• Fibromyalgie

• Hypoglykemie

• Intoleranties voor bepaalde voeding

•  Ziekte van Lyme

•  ME (myalgische encefalomyelitis)

• Overgang/menopauze

•  Overspannenheid

• Ziekte van Pfeiffer

• Polysysteus  ovariumsyndroom (PCOS)

•  Prikkelbare darm syndroom

•  Reuma

• Schildklierproblematiek

•  Vitamine  B12-tekort

• Vitamine  D-tekort



AUTO-IMMUUNZIEKTEN,  VIRUS OF EEN BACTERIE

Ik  wil  het niet nog chaotischer maken dan  het al is, dus ik houd het even bij deze opsomming van  ziekten, maar het  zijn  er nog  veel meer.  Het verwarrende is dat veel  aandoeningen dezelfde symptomen hebben:  vermoeidheid, pijnlijke spieren, algehele malaise en  bij  tijd en  wijle niet lekker in je  vel zitten.  Deze  gemene  deler zorgt ervoor dat je je in alle genoemde  ziekten herkent.

Je  hebt  aandoeningen die door een  bacterie of  virus  worden veroorzaakt, zoals bij de ziekte van  Lyme. Deze wordt veroorzaakt door de Borrelia-bacterie die  door  een teek wordt  overgedragen. En candida  is bijvoorbeeld een  ziekte  die  wordt veroorzaakt door een schimmelinfectie die  ook heel veel verschillende klachten geeft.

Naast de door  een bacterie  of virus ontstane aandoeningen zijn er ook de auto-immuunziekten. Voorbeelden  hiervan zijn reuma en schildklierproblematiek zoals Hashimoto. Van fibromyalgie wordt ook vaak gezegd dat  het een  auto-immuunziekte is, maar niet iedereen  deelt  deze mening.  Aangezien deze ziekten vaker bij vrouwen dan bij mannen voorkomen,  wil ik er  een  aantal belichten en uitleggen wat  ze betekenen.

Auto-immuunziekten  ontstaan doordat  het immuunsysteem lichaamseigen cellen en stoffen als lichaamsvreemd ziet,  waardoor het lichaam  antistoffen tegen het eigen weefsel  gaat  vormen.

‘Bij  een auto-immuunziekte ziet het  lichaam het  eigen weefsel aan voor  vreemd weefsel, daar gaat het fout.’

Het  immuunsysteem beschermt ons lichaam tegen  infecties  door bacteriën,  virussen, parasieten en tegen bepaalde soorten kanker.  Ook zorgt het voor reparaties van beschadigd weefsel. We  worden geboren  met een bepaald  afweermechanisme, en  we bouwen immuniteit  op doordat we  met ziekteverwekkers in aanraking komen.

Als  je gezond bent,  kunnen de  cellen van  je immuunsysteem het  verschil tussen  eigen lichaamsweefsel  en vreemde organismen zien. Bij een auto-immuunziekte ziet het lichaam het eigen weefsel aan voor vreemd weefsel  en daar gaat  het fout. Want als  reactie worden  er dan  antilichamen of witte bloedlichaampjes gemaakt die het eigen weefsel aanvallen.

Auto-immuunziekten komen vooral voor  bij  volwassenen en als het in de  familie voorkomt  dan heb je een verhoogde kans om het ook te  krijgen.  De oorzaak  blijkt nog  altijd  onbekend. Er zijn ook  bepaalde factoren die een  auto-immuunreactie kunnen  opwekken. Denk  bijvoorbeeld  aan een  virusinfectie of een reactie op  medicijnen.  Er kan bij één persoon sprake zijn van meerdere auto-immuunziekten. Waarschijnlijk worden ze  veroorzaakt door een combinatie van erfelijke  aanleg  en omgevingsfactoren en komen ze zoals  gezegd vaker  voor bij  vrouwen dan bij  mannen.  Ook kunnen  hormonen een rol spelen.

‘Auto-immuunziekten komen vaker voor  bij vrouwen en hormonen kunnen een rol spelen.’

Juist  deze laatste zin  is zo vreselijk  belangrijk en daarom kom ik hier  in hoofdstuk 4  nog  op  terug.

Het is –  zeker als je niet medisch onderlegd bent – misschien een  taai  onderdeel van  dit boek, maar om een idee te geven van auto-immuunziekten wil ik de bekendste toch even benoemen:

•  Diabetes mellitus: er is een tekort aan het  hormoon insuline of de patiënt  is ongevoelig  geworden voor insuline. De glucosespiegel in het bloed is daardoor verhoogd.

• Immuun  trombopenie  (ITP): je  valt je  eigen bloedplaatjes aan,  waardoor  je  er te weinig hebt en je  een grotere kans op bloedingen krijgt.

• Lupus erythematosus  (SLE):  een ontsteking van  het bindweefsel waardoor schade aan huid, gewrichten  en inwendige organen  ontstaat.

•  Multiple sclerose: ziekte van  het centrale zenuwstelsel waardoor  de zenuwen  in hersenen, ruggenmerg en oogzenuwen worden  aangetast.

• Reumatoïde  artritis (RA):  een chronische aandoening van  vooral  de kleine gewrichten  van handen en voeten. Het komt voor op alle  leeftijden.

• Sclerodermie:  er is sprake van verdikking of  verharding van het bindweefsel. Dit betreft  het bindweefsel  van de  huid, gewrichten en inwendige organen.

• Syndroom van Sjögren:  een ontsteking van de  traan- en speekselklieren, dit heeft droge ogen en een droge mond tot gevolg.

•  Vitiligo:  het lichaam maakt  antistoffen tegen de  pigmentcellen in de  huid aan, waardoor  er (meestal  in het gezicht en op de handen)  verlies van normaal pigment  is.

•  Ziekte van Graves:  een schildklieraandoening waarbij  de  schildklier te snel werkt.

• Ziekte van Hashimoto: het  lichaam maakt antilichamen die de schildklier  beschadigen.

• Ziekte van  Addison: er is sprak van te  weinig corticosteroïde hormonen  in het  bloed,  waardoor er  veranderingen in de stofwisseling  treden  optreden.

AFWEERSYSTEEM  VAN VROUWEN  IS GEVOELIGER AFGESTEMD

Om één auto-immuunaandoening onder de  loep te nemen, kies  ik voor de ziekte SLE. Deze ziekte zorgt  ervoor  dat het afweersysteem niet alleen ziekteverwekkers zoals  virussen en bacteriën aanvalt, maar ook de eigen  gezonde cellen.

Mijn schoonzus  is tien  jaar geleden aan de  gevolgen van deze ziekte  overleden  op 41-jarige  leeftijd. SLE is een  nare  aandoening, die zich  bij haar op haar  vijftiende openbaarde en haar hele  verdere leven gedomineerd heeft. Ik heb nooit  geweten dat ook deze ziekte voornamelijk bij  vrouwen  voorkomt en  ik denk zij  ook  niet. Als ik ga uitzoeken of er al ontwikkelingen zijn die ervoor zorgen dat vrouwen er niet  meer zo ziek van hoeven te  worden, stuit ik op een artikel waarin  de cellen uit het  immuunsysteem van vrouwen en  mannen  met  SLE  met  elkaar vergeleken worden. ‘Het  lijkt  erop dat het  afweersysteem van vrouwen gevoeliger is afgesteld,’ lees ik.  ‘Als  het  misgaat dan gaat het  vaker  mis bij vrouwen dan bij mannen.’  In dit nieuwe Reumafonds-onderzoek wordt het bloed van zo’n twintig  mensen met SLE onderzocht. Nu is dit  geen groot  onderzoek, maar  de manier waarop de onderzoeker het in duidelijke taal uitlegt, spreekt mij aan. Het wordt vergeleken met een auto waarvan  de  rem niet alleen kapot is,  maar waarbij ook het gaspedaal  nog eens  verder wordt  ingetrapt. ‘Dat de  verkeerde afweerreactie bij mensen  met  SLE door een bepaald  eiwit niet wordt  geremd  maar  juist toeneemt,  is  een belangrijk resultaat uit het onderzoek. Bij vrouwen  gaat die van zichzelf op een hogere snelheid. Als  het dan misgaat met  de  rem,  dan is er  geen houden aan.’

Net als  veel auto-immuunziekten  ontstaat SLE vaker bij vrouwen dan  bij mannen.  Om  dichter bij  een  oplossing voor deze ziekte  te komen, is  er  dus veel  meer onderzoek  onder vrouwen  nodig, is  de conclusie van deze onderzoekers.

‘Het gaspedaal  wordt te diep ingetrapt.’

Dat er veel meer onderzoek onder vrouwen nodig is, is een conclusie die  als een  rode draad door alle verhalen heen  loopt.  Er moet antwoord  komen  op de vraag waarom dat gaspedaal  zo diep wordt ingetrapt en  waarom de remmen niet meer werken. Er is  duidelijk behoefte  aan een goede automonteur die eens uitgebreid  onder de  motorkap kijkt.  Ik denk aan mijn schoonzus  die veel  te jong overleed  en altijd  gezondheidsklachten had. Vijfendertig jaar geleden kreeg ze  deze aandoening  en nog steeds is  er weinig bekend.

WAT KUN JE  AAN EEN AUTO-IMMUUNAANDOENING DOEN?

Om  vast  te stellen  of  je een  auto-immuunziekte  onder de  leden hebt, zal  er bloed  worden afgenomen  om de diagnose te kunnen  stellen.

Er wordt dan gecontroleerd of er ontstekingen  zijn  en  ook  wordt  de werking van je  immuunsysteem gecheckt.  De mate  van behandeling van auto-immuunziekten hangt af van de  organen die  aangetast zijn.  Bij een gebrek aan hormonen,  zoals  bij  de  ziekte van Hashimoto en  de ziekte van Addison, kan aanvulling van deze hormonen de gezondheid herstellen.  Maar wanneer het niet door een gebrek  aan  hormonen  wordt  veroorzaakt, dan  wordt geprobeerd de vreemde reactie van het lichaam  te blokkeren met medicijnen, bijvoorbeeld  met corticosteroïden of immunosuppressiva (dit is  een geneesmiddel dat  de  werking van het afweersysteem  remt). De symptomen kunnen ook  met niet-steroïde  ontstekingsremmers worden verminderd.

Ik weet  dat  het  voor  mijn schoonzus traumatisch was om deze  corticosteroïde te gebruiken. Ze werd daar namelijk zo dik  van dat ze onherkenbaar  was, terwijl ze net  op een leeftijd was waarop uiterlijk  heel belangrijk is. Ze vertelde dat  ze zich net een tijger voelde omdat ze  door  de  explosieve groei overal striae  had  gekregen. Dit  is  natuurlijk afschuwelijk voor  zo’n  jonge  vrouw.

WAT HEBBEN  AUTO-IMMUUNZIEKTEN MET DEPRESSIE  TE MAKEN?

De medicijnen tegen auto-immuunziekten zijn  dus zeker  niet zonder bijwerkingen. Ook  werken ze vaak  in op een groter gebied  dan nodig is  en dit kan invloed  op  het hele  afweersysteem  hebben. Hierdoor neemt het risico  op  infecties en kanker toe.  Gelukkig lees ik dat er  steeds meer medicijnen worden ontwikkeld die de  afweerreacties  die bij  de  betreffende ziekte horen blokkeren.

De prognose bij auto-immuunziekten hangt af van  de schade die aan weefsels en organen is ontstaan. Deze ziekten zijn meestal langdurig  en slepend, maar  wel kunnen de symptomen vaak met  medicijnen  onder controle worden gehouden.  Een  ernstige complicatie die kan optreden is nierfalen.

Als ik verder in  de auto-immuunziekten duik dan lees ik dat mensen met  bijvoorbeeld  reuma,  multiple  sclerose  of de ziekte van  Crohn een hoger  risico op een depressie hebben. Uit onderzoek bij proefdieren blijkt dat het bij deze  patiënten geen psychologische oorzaak hoeft te hebben,  maar dat  de depressie in verband met het overactieve  afweersysteem kan worden gebracht. Dit schrijft oud-farmaceutisch wetenschapper Floor van  Heesch van  de  Universiteit van Utrecht in de  Volkskrant.

Het afweersysteem beschermt het lichaam tegen virussen en bacteriën die het lichaam  binnendringen. Het immuunsysteem maakt  dan  bepaalde  stofjes aan, cytokines, die het  lichaam aanzetten tot actie.  Deze cytokines  bereiken via het bloed ook de hersenen. Daar versterken  zij de  afvoer van de zogeheten  boodschapperstoffen zoals dopamine  en serotonine die nodig zijn om een gevoel van plezier  en voldoening te ervaren. Dit  blijkt uit het  onderzoek van Van Heesch.

‘Een hoog gehalte aan  cytokines vergroot mogelijk de kans op een depressie.’

Mensen met een auto-immuunziekte hebben een overactief afweersysteem dat het eigen lichaam aanvalt. Patiënten hebben daarom  veel cytokines in het bloed, wat de kans op  een  depressie  mogelijk vergroot. Volgens Van Heesch is  het de  moeite waard om bij patiënten met een auto-immuunziekte altijd te onderzoeken  of  zij depressieve klachten hebben. Bloedonderzoek kan uitwijzen of de hoeveelheid  cytokines in het bloed verhoogd is.

Dit  vind ik een opmerkelijk  gegeven aangezien ik als  verpleegkundige deze koppeling nooit heb gehoord.  Vaak  werden  depressieve gevoelens  toegeschreven aan  het feit dat  de ziekte  een zware wissel op  het  gemoed  trok,  maar niet dat  je door een  door de auto-immuunaandoening veroorzaakt proces in je lichaam stoffen in je bloed krijgt die een depressief gevoel veroorzaken. Dit  is interessant  en heeft een heel andere insteek. Deze depressies zouden  dus heel anders benaderd moeten worden en dit zou  betekenen  dat als  iemand  hier  last  van heeft er eerst  moet  worden uitgesloten of  er sprake  is van een autoimmuunaandoening.  De begeleider van Van  Heesch dr. Mechiel Korte zegt  hierover  dat mensen die verhoogde cytokinewaarden in het bloed hebben daarom niet zozeer psychotherapie maar een juist afgestemd  antidepressivum nodig hebben. Met de inzichten uit dit onderzoek kunnen  antidepressiva  gerichter ontwikkeld worden  voor een depressie  die  door cytokinen  is veroorzaakt.

YVONNES STRIJD

Als iets  mij gemotiveerd heeft om te  onderzoeken  waarom zoveel vrouwen onverklaarde klachten  hebben dan is het niet  alleen mijn eigen medische zoektocht, maar vooral  het verhaal van een vrouw die  ik vijfentwintig  jaar geleden heb ontmoet:  Yvonne  Blom.

Toen ik haar voor het eerst ontmoette, viel het mij  op  dat het een echte  Westfriese vrouw was, no-nonsense  en een harde werker. Destijds gaf ik leiding aan een  groep  vrouwen waar zij deel van uitmaakte.  Van haar kon ik altijd op aan  en  ook  voor de rest van het team was zij een  prettige  collega. Maar in haar trouwe arbeidsethos  kwamen steeds vaker kleine scheurtjes.  Dit  tot grote frustratie van haarzelf, want het was  geen vrouw die wilde  klagen. Ze wilde aan het werk, maar haar  wil werd door depressieve gevoelens  ondermijnd. Ik weet nog goed dat  ik achter  de  computer ‘pre-overgang’ intikte, nadat  ze  had aangegeven dat ze het gevoel had dat haar  menstruatie  minder werd.

Wat heel veel  vrouwen niet weten is dat je door de afname van oestrogeen en progesteron  al voordat je in de overgang komt klachten  als wisselende stemmingen, depressieve gevoelens, pijnklachten, moeheid,  spierpijnen en gewrichtspijnen kunt  krijgen. Dit is weer datzelfde scala  aan klachten dat je  overal en nergens  kunt onderbrengen. Ook vertelde Yvonne aan mij dat ze gevoelig was voor  hormoonschommelingen en tijdens, maar vooral na de zwangerschappen depressieve  klachten  had gehad.  De perioden daarna functioneerde ze heel goed,  kon ze  alles aan, managede ze haar gezin met gemak, paste daarnaast ook nog  op de kinderen uit de buurt en  hield meer bordjes in  de lucht dan wie dan  ook. Maar  die hormonen die haar al vaker parten hadden gespeeld, gaven nu opnieuw problemen. En deze keer doordat  ze in de richting van de overgang  ging.

‘De arts zegt dat ik  depressief ben,’ vertelde ze mij wat  ontredderd, ‘ik  heb antidepressiva gekregen, misschien dat het helpt. En hij zegt dat  ik niet  in de overgang zit omdat ik nog menstrueer.’ Ik weet  nog dat ik met haar de discussie aanging  dat je dan wel degelijk  in de pre-overgang kon zitten. Maar lang niet  alle artsen zijn  zich daar bewust van. En ook  al werd  de  overgang  wel juist geconstateerd: in  die tijd  was er heel  veel weerstand tegen het gebruik van hormonen om het gemoed  weer  in balans te krijgen of om osteoporose tegen te gaan. Je zou  er borstkanker van  krijgen en  waar  de  ene arts met gemak hormonen voorschreef, was de  andere  arts zeer terughoudend.

Yvonne werd antidepressiva geadviseerd en in de diagnose werd niet  meegewogen  dat zij in het verleden ontregeld had  gereageerd  op  hormoonwisselingen. Maar je kunt beter die hormonen in balans brengen en niet het gevolg, de  depressie,  behandelen. De  antidepressiva hielpen Yvonne niet. Sterker  nog; ze kon zich  niet  meer goed  concentreren, was  angstig en raakte zichzelf steeds  meer kwijt. Ondertussen was ze een terugkerende gast in de psychiatrie.  Wat  zij vóór  de depressie bereikt had als moeder,  als  werknemer, als vrouw en vriendin, als voorleesmoeder op school en  als oppasmoeder voor de buurt; het leek als sneeuw voor de  zon te  verdwijnen vanaf  het moment dat  zij in de  psychiatrie  terechtkwam.

Alsof alles wat daarvoor  had  plaatsgevonden leek  te worden  uitgewist als je eenmaal het  stigma van een psychiatrische stoornis  had. Het leek alsof er alleen nog vanuit de optiek van haar  depressie werd gedacht,  terwijl er  zoveel meer aan de hand kon zijn.

De medicatie werd verder opgehoogd en dat bracht Yvonne steeds verder van haar ware ik. Ook kreeg  ze  medicijnen om  de bijwerkingen van de antidepressiva te dempen. Ik weet nog  goed dat ik haar  een  jaar later  tegenkwam en  dat  ze  zei: ‘Ik voel me net een zombie.’ Ze zag  er slecht uit  en was niet meer de ‘oude’ Yvonne van vroeger. Ze had als laatste redmiddel elektroshocks gehad  en dit had ervoor  gezorgd  dat ze nog slechts een schim van  zichzelf  was. De behandeling had  bij haar  niet  goed uitgepakt, en  dat was  een understatement.

Een van de bijwerkingen van de elektroshocks was dat ze een groot  deel van haar herinneringen  kwijt was. Haar huwelijk  strandde  en vanuit haar vertrouwde huis ging ze begeleid wonen in een gebouw van de GGZ. Ik  vond het schrijnend om te  zien hoe bij  een  vrouw van middelbare leeftijd een zo zorgvuldig opgebouwd leven  als zand door de vingers glipte.

‘Je zorgvuldig  opgebouwde leven glipt als zand door je vingers.’

Net als je denkt  dat je kinderen groot  zijn en je  tevreden  achterom  mag kijken, wordt  alles onder je  weggetrokken.  Veel mensen om haar heen hebben het  gevoel  gehad dat  als  er goed naar  haar zou zijn gekeken en zou zijn geluisterd, het nooit zo was geëindigd. Natuurlijk weet je  dat nooit zeker, maar  er hadden op zijn minst andere  wegen bewandeld kunnen worden alvorens over te  gaan op dit pad dat nogal wat gevolgen heeft  gehad.

Yvonne heeft jaren een  doodswens  gehad en  nog steeds worstelt  ze hiermee. Maar voor  haar kinderen en  de kleinkinderen vecht ze elke  dag door, die  zijn  haar  ‘alles’. Dit geeft haar, ondanks dat ze zich een  afgevlakte  versie van  zichzelf voelt,  toch nog  kracht. ‘Mijn kwaliteit van  leven is  weg,’ zei  ze laatst. Net zoals de  meeste herinneringen  aan hoe haar leven  vroeger was.

IEDERE VROUW KENT WEL EEN VROUW  MET ONVERKLAARDE  KLACHTEN

Iedereen die  dit leest, kent  vast een dergelijk verhaal  van een vrouw met klachten die zoekende is  of steeds vaker  uit het zicht  verdwijnt. Misschien herken je het bij jezelf of bij  een  vriendin,  zus, moeder  of collega. In het  begin praten deze vrouwen er  nog over, maar naarmate er  meer pogingen zijn gedaan om uit te vinden  wat  ze mankeren en ze  daar  geen  duidelijk  antwoord  op krijgen dan neemt dat praten  steeds  meer af. Eigenlijk kun je beter zeggen: ze  leren het wel af! Het is een groep  vrouwen  die vaak  uit wanhoop  van alles gaat proberen  om  zich  beter te voelen. Van  diëten als suiker-  tot glutenvrij, koolhydraatarm, paleodieet tot ketodieet en  ga  zo  maar door. Vaak volgen  er op mentaal en/of  spiritueel  vlak bewustwordingstrainingen, Reiki,  of ze  zoeken hun heil  bij een psycholoog of –  in de hippere hoek – een transformatiecoach. Alles wordt  op  diverse vlakken uit de kast  gehaald om de  balans weer terug te vinden.  Vaak zijn  deze vrouwen allergisch voor bepaalde  stoffen, hebben problemen met de spijsvertering, last van eczeem of een ontsteking of zijn geregeld  somber. Soms stoppen ze een poosje  met  werken, zijn  overspannen,  hebben  een  burn-out of een kort lontje,  kortom: ze  zijn niet  zichzelf.

Laatst zei iemand: het valt toch wel  mee hoeveel vrouwen er  met klachten zijn? Maar het antwoord is heel  simpel:  het valt niet  mee.  Problemen kunnen zich  soms al op de vruchtbare  leeftijd openbaren, nemen toe  rondom de zwangerschappen en bereiken  een hoge piek als vrouwen in de overgang komen.  Als je  dit in  twijfel trekt en denkt  dat het probleem niet al te vaak voorkomt,  vraag er dan maar eens naar in je  naaste  kring en je zult  zien dat ze er ook in jouw omgeving zijn.  Er  heerst op  het  hebben van onverklaarde klachten, zeker als  iemand  het gevoel is gegeven dat het tussen de  oren zit, nog  een  groot taboe.

OVERGANG ALS AFVOERPUTJE

Omdat mijn eigen klachten begonnen  toen ik ruim veertig  jaar oud was, werd  de link naar  de  overgang al snel gelegd. Dat woord ‘overgang’  heb ik  vanaf  die  periode als een soort afvoerputje in de gezondheidszorg leren  kennen. Het is bijna een  dekmantel voor alle  klachten die vrouwen  krijgen vanaf het  moment dat de hormonen af gaan  nemen en  ze  boven de veertig  jaar komen. Dus  op de vraag ‘Voelde  ik mij heel erg abnormaal?’ is het antwoord ‘Nee!’  Soms wel, maar lang niet altijd.  Dit  komt  doordat ik serieus dacht dat het erbij  hoorde. Ik hoorde wel meer vrouwen om mij  heen over veelvuldig ongemak praten. En waar de ene arts het de menopauze noemde, zei de ander me dat al  deze klachten van  mij los van  elkaar stonden.  Het zou allemaal niets met elkaar  te  maken hebben.  Maar alle klachten bleken  wel  degelijk te maken te hebben met de aandoening die ik  had,  alleen wist ik  dat op dat  moment  nog niet.

Toen ik een oproep voor mijn rubriek  Diagnose  – een serie artikelen in  de krant – deed, was het opvallend dat 99  procent van de mensen die  op  mijn oproep reageerden  vrouw  was. Dit was iets  wat al vaker mijn aandacht trok en wat  dan ook  vaak terugkomt in dit  boek.  Maar  wat  ook opvalt is dat wanneer  je  naar  auto-immuunziekten kijkt het  vooral vrouwen zijn  die door deze ziekten  worden getroffen.  Ik kan  niets anders  zeggen  dan dat  ik schrik van de getallen  die ik lees.

‘Het zijn vooral vrouwen  die door auto-immuunziekten worden getroffen.’

Zo is 85 procent van  de  patiënten  met  fibromyalgie vrouw, 85  procent van de MS-patiënten is vrouw, 80 procent van de  patiënten met het  chronische-vermoeidheidssyndroom is  vrouw en 75  procent van de patiënten met de ziekte van Lyme  is vrouw,  en zelfs 90  procent is vrouw als het  gaat om  de ziekte van Hashimoto.  Het  is voor  mij een belangrijk  moment  waarop ik besluit om ook dit gegeven verder uit  te zoeken,  want wat is hier aan de  hand, hoe kan dit?
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‘Pleidooi  voor ongelijke  behandeling: Eva  is geen  Adam!’
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GENDERSPECIFIEKE ZORG

Onderzoek naar de vrouwengeneeskunde in Nederland

Hoe komt het  dat er zoveel vrouwen met  onbekende klachten en onjuiste diagnoses rondlopen en  dat er  nog zoveel onbekendheid  is als het  over  vrouwen  en hormonen  gaat?  En hoe komt  het  dat meer dan  75 procent van  de patiënten  met  een auto-immuunziekte vrouw is?

Behoren vrouwen nu eenmaal tot het zwakke  geslacht? Zijn  vrouwen minder sterk dan mannen  en  reageren  zij (over)gevoeliger? Dat laatste bevreemdt mij,  omdat ik  als verpleegkundige vaak het tegenovergestelde zag; vrouwen zijn over het algemeen krachtig. En als ik  dat érgens heb gezien dan is het  wel op de  afdeling verloskunde waar  ik tijdens mijn  opleiding  werkte. Want onderschat  een  zwangerschap of een  bevalling niet, om nog maar te zwijgen van het effect van alle lichamelijk ongemakken  die  pas daarna optreden.  Net als de menstruatie en de menopauze zijn dit  binnen de  gezondheidszorg allemaal ‘ondergeschoven kindjes’,  die  veel meer impact op  de gezondheid en  de  kwaliteit van leven  van vrouwen hebben dan  men denkt.

Maar  wat is dan wél de reden dat vrouwen bijvoorbeeld  vaker auto-immuunziekten  dan  mannen hebben en ze ook vaker  onverklaarde klachten hebben?

Nieuwsgierig stel ik deze vraag aan  de artsen en  specialisten in het  netwerk dat ik door de jaren heen heb  opgebouwd. Ik krijg van allen hetzelfde antwoord: ‘Er wordt nog steeds  mannengeneeskunde bedreven, it’s a man’s world.’

‘It’s  a  man’s world!’

WAT HOUDT DE  TERM ‘GENDERSPECIFIEK’ IN?

‘Mannengeneeskunde’? Het klinkt  als een feministisch statement, maar dat is  het niet.  Het gaat over  het feit dat er in de zorg te weinig aandacht  is voor de verschillen tussen  het mannen-  en vrouwenlichaam  en  daardoor  is een tekort  aan genderspecifieke  zorg ontstaan.  Maar wat is ‘genderspecifieke zorg’?


‘Gender’  verwijst naar  de eigenschappen, gedragingen  en rolpatronen die  een maatschappij  voor elk geslacht heeft bepaald. En de term ‘sekse’ of ‘geslacht’ is  het onderscheid tussen mannen en vrouwen dat puur op het  biologische  verschil tussen  de  voortplantingsorganen  van beiden is  gebaseerd.



Je zou dus eerder zeggen  dat  er sprake  is van ‘seksespecifieke zorg’, maar  toch wordt die  term zelden gebruikt. Tijdens een  congres over vrouwen en farmacotherapeutische behandeling (dit  is de behandeling van ziekten met medicijnen) geeft  een cardioloog antwoord op de vraag waarom we over  ‘genderspecifieke  zorg’ en niet  over ‘seksespecifieke zorg’ praten.  Ze  legt  uit dat ‘sekse’ vaak met ‘seks’ wordt verward. Ze voegt er lachend aan  toe  dat dit wel veel  publiek trekt,  maar dat er  om die reden toch vaker voor het begrip ‘gender’ wordt gekozen.  Als ik aan iemand vertel dat ik een boek over gendergerichte zorg schrijf dan krijg ik maar al  te vaak  de  reactie: ‘Is  dat zorg voor  mensen die zich  hebben  laten  ombouwen?’ Het is  wonderlijk hoe een woord een eigen leven gaat leiden.  Maar voor  alle  duidelijkheid:  de  term  ‘genderspecifieke  zorg’ wordt  het  meest gebruikt om de man-vrouwverschillen in de gezondheidszorg aan te geven, waarbij dus zowel aandacht voor  de biologische verschillen als voor de gedragsverschillen tussen  mannen  en vrouwen is.

Dit nu wetende  duik ik verder  in deze wereld. Ik lees dat artsen worden opgeleid om alle patiënten identiek te  behandelen en dat het daar  al fout  gaat,  want zo’n  identieke  of gelijke behandeling van  mannen en  vrouwen  kan juist tot ongelijke  gezondheid leiden.

‘Identieke of gelijke behandeling kan tot ongelijke gezondheid  leiden.’

Een  beetje  ironisch is het  wel,  als  je  beseft dat er  wereldwijd  nog heel  veel landen zijn waar  vrouwen  juist om  gelijke behandeling  schreeuwen, terwijl de wensen op het gebied  van  de gezondheidszorg tegenovergesteld zijn.

GENDER, AFKOMST  EN  KLEUR:  ALLES DOET ERTOE

Mannen  en vrouwen verschillen niet alleen van elkaar in de  manier waarop klachten zich voordoen,  maar ze  lopen ook een verschillend  risico op  bepaalde aandoeningen  en reageren  vaak  anders op dezelfde behandeling lees ik.  Er  wordt in  de gezondheidszorg meestal  van uitgegaan dat mannen en vrouwen, behalve wanneer  het  de voortplantingsorganen betreft, op dezelfde wijze  gediagnosticeerd en  behandeld kunnen worden. Maar dit is  appels met peren  vergelijken, want  niet alleen afkomst, kleur  en gender maar  ook geslacht  speelt een rol en artsen moeten daar  beter  van op  de hoogte zijn.
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De man-vrouwverschillen: het  vergelijken  van appels met  peren (© Frits Smid).



Vrouwen hebben vaker dan mannen auto-immuunziekten zoals de ziekte van Sjögren en reuma. Dit  verschil is opvallend groot. Ook ervaren  vrouwen bij een  hartinfarct  bijvoorbeeld  zelden de  ‘klassieke’ pijn  op de borst zoals mannen  deze voelen. Dit is  maar een kleine greep uit de verschillen tussen mannen en vrouwen. Als  ik  uitzoek hoe  het met de  genderspecifieke zorg is gesteld  dan zie  ik vooral steeds  dit laatste voorbeeld verschijnen.  Overal komt  het hart als voorbeeld van de grote verschillen tussen  mannen  en vrouwen  door genderspecifieke zorg naar  voren. En met dit  verschil  in hartfalen  tussen mannen en vrouwen hebben  ook de vrouwelijke strijders voor  dit  orgaan  zich in the  picture geplaatst. Het  vrouwenhart is dus al  veelvuldig op de agenda gezet, maar hoe  zit  het met de andere  organen? Want we bestaan toch  niet alleen uit een hart?

Tijdens  mijn  zoektocht stuit  ik vaak op  de naam  van  Prof Bart  Fauser. Hij  is emeritus hoogleraar en hoofd afdeling Gynaecologie van het UMC in Utrecht  geweest en schreef in 2013 samen met Toine Lagro-Janssen  en  Annelies Bos Handboek vrouwspecifieke geneeskunde. Fauser  is een van de grote  pleitbezorgers  van de genderspecifieke geneeskunde, die meer aandacht voor de verschillen  tussen mannen en vrouwen  in de zorg  en in medisch  onderzoek  vraagt. Dit is iets waar de laatste twintig  jaar steeds meer bekend  over  wordt, al blijkt het nog  niet  zo makkelijk  om deze kennis  ook in de praktijk door  te  voeren.

Op de vraag of ik hem mag interviewen zegt hij meteen ja, al wordt het in verband met corona  videobellen. Al snel  verschijnt een statige man van  66 jaar in  beeld.  Hij is  sinds een  paar  jaar  gestopt met  werken,  althans  in het ziekenhuis. Ik  leg  hem uit waarom ik zo nieuwsgierig naar die  man-vrouwverschillen en de genderspecifieke  zorg  ben. Hoe  groot zijn die verschillen en over welke  verschillen praten we? Maar allereerst vraag ik hem naar  zijn drijfveer  om zich in te  zetten voor  dit  onderwerp,  want hij is enorm  bevlogen en maakt zich  al jaren hard voor dit  onderbelichte thema.  Deze  drijfveer  zal niet  voor niets ontstaan zijn. Hij  vertelt dat  zijn vrouw aan borstkanker  is  overleden  en zijn  zoon  met  een ernstige aangeboren afwijking  is geboren.

‘Ook ik heb meegemaakt dat ik  van het kastje  naar  de muur werd  gestuurd,’ vertelt hij, ‘en  dat  ik vaak dacht: waar zijn we mee bezig?  Destijds  moest  je tijdens een medisch consult als  patiënt  je verhaal in een paar  minuten doen en mocht  je blij zijn als je een zin kon  uitspreken. Tegenwoordig word je  als patiënt meer als mens gezien en is  er  meer  aandacht en tijd  voor,  al laat het nog  steeds te wensen over.’ Hij vertelt dat het hem als arts  enorm heeft  veranderd om  zelf aan de andere kant van de tafel in de spreekkamer te zitten. Het  heeft  hem strijdbaar gemaakt en hij maakt zich nog altijd  hard voor dit  onderwerp waarin  nog een  enorme slag te slaan is.

ER IS SPRAKE  VAN EEN  BIKINIVISIE

‘In de volksmond worden wij gynaecologen ook wel “vrouwenartsen” genoemd,  maar  dat maken we helemaal niet waar,’  zegt Fauser cynisch. ‘Want  er is nog te veel sprake van een  “bikinivisie”. De veronderstelling dat  bij  mannen  en  vrouwen  alles buiten  het geslacht hetzelfde  is en dat dus de hele  geneeskunde genderneutraal  is, zit  heel diep  in de historie van  de geneeskunde.’ Hij  verwijst hier naar het  dominante idee in  de geneeskunde dat lichamen  neutraal  zijn en dat de  arts dus geen  mannen of vrouwen maar  ‘mensen’ behandelt.

Maar  echt neutraal  is dit niet, want  het mannelijk lichaam is eigenlijk de  norm  waar  medische kennis op is gebaseerd. Er werd altijd van uitgegaan dat  wat geldt voor het  ene geslacht ook  zo werkt bij het andere. ‘Maar we weten nu  dat dit een foute  veronderstelling is.  Het  gevolg is  dat  vrouwen  niet dezelfde kwaliteit zorg ontvangen,’ vervolgt hij.

‘ Vrouwen ontvangen niet dezelfde kwaliteit  van  zorg.’

‘Dat diagnoses bij vrouwen niet  of te laat  worden gesteld, komt doordat er minder kennis over vrouwspecifieke  aandoeningen is. Ook  ervaren vrouwen twee  keer zo vaak bijwerkingen van medicijnen.’

Ik stel Fauser de  vraag wat met ‘mannengeneeskunde’  wordt bedoeld. Hij antwoordt dat deze term wordt  gebruikt vanwege het  feit  dat  alle  medische onderzoeken overwegend  op mannen zijn  uitgevoerd. Dit geldt ook voor een  groot  deel van de medicatie, waardoor  vrouwen  onverwachte bijwerkingen kunnen  krijgen. Daarom rijst onmiddellijk de volgende  belangrijke  vraag: waarom? Zijn vrouwen minder belangrijk? Hebben vrouwen  maatschappelijk gezien een zwakkere  positie  dan mannen? Mogen  vrouwen in Nederland opgelucht ademhalen  omdat ze in een land  leven waar de gezondheidszorg voor vrouwen  goed geregeld is? Of bevinden zij  zich, zonder dat  al te  veel vrouwen zich  daar  bewust  van zijn, op  het gebied van de gezondheidszorg in Nederland wel degelijk in een precaire situatie?

ANGST  ONTSTAAN NA SOFTENON  DRAMA

‘Dat vrouwen op het gebied van de gezondheidszorg in  een  lastige positie  verkeren, is absoluut niet overdreven,’ beaamt  Fauser, ‘alleen was er destijds een verklaring voor het  uitsluiten  van vrouwen bij onderzoek.  Het ligt dus veel  genuanceerder. Deze  onder-representatie van vrouwen in onderzoek is te verklaren  doordat ze vrouwen toen hebben willen beschermen.  Doordat vrouwen hormonale schommelingen hebben, werden resultaten minder betrouwbaar. Een  andere  belangrijke reden is dat vrouwen  ten tijde van de onderzoeken zwanger kunnen  zijn en  dit kan dan een negatief  effect op de foetus hebben. Een hele plausibele reden  dus en verklaarbaar als je  naar  het verleden  kijkt. De voorzichtigheid is ontstaan  door een aantal medische zaken, onder andere door het drama dat eind jaren vijftig  door het medicijn thalidomide (Softenon) werd veroorzaakt.  Dit  medicijn werd  in Nederland en  België ter  bestrijding van  misselijkheid aan zwangere vrouwen  voorgeschreven. Hoewel het bij mannen een effectief middel bleek te zijn, lag  dit bij  deze zwangere vrouwen  anders. Want na enkele jaren  werd  een verband tussen het medicijn en baby’s met  ernstige misvormingen  van de ledematen gelegd, omdat bleek dat  de moeders van  deze kinderen tijdens de  zwangerschap Softenon voorgeschreven hadden gekregen. Dus de keuze om uitsluitend mannelijke proefpersonen  te betrekken in klinisch  onderzoek is beslist praktischer,  maar  zeker niet  wenselijk,’ besluit  Fauser.

IS ALLEEN HET  VROUWENHART ANDERS?

Kort daarop interview  ik cardioloog Janneke  Wittekoek voor de krant. Ze schreef onder andere  het boek Het  vrouwenhart en  richtte HeartLife  op, een kliniek die is gespecialiseerd in vrouwen met hartklachten. De fascinatie voor het menselijk lichaam heeft ze al  van  kinds  af aan vertelt ze mij. Naast  haar passie  voor het vrouwenhart is  zij voortdurend bezig om bewustwording  over sekseverschillen te  creëren.

Zoals ik al noemde is als je kijkt naar de man-vrouwverschillen het hart het bekendste  en meest besproken orgaan  en hier  vind je dan  ook  de meeste informatie over. Dit orgaan staat  niet alleen in de liefde met  stip op nummer één, maar ook als je  kijkt naar  genderspecifieke zorg. Harten vaatziekten  zijn wereldwijd doodsoorzaak nummer één bij  vrouwen, terwijl ze lang als een typische mannenaandoening werden gezien.

Als  ik aan Wittekoek vraag hoe zij  naar genderspecifieke zorg kijkt dan zegt  ze:  ‘Tijdens mijn opleiding tot  cardioloog  in het AMC  werkte ik  op  de Eerste Harthulp. Daar kwamen vrouwen met pijn op  de  borst en  tussen de schouderbladen binnen, maar  er werd bij onderzoeken nooit iets gevonden. Ze  werden  uit de Eerste  Hulp ontslagen met  “klachten  op de borst zonder duidelijk oorzaak”,  maar  een  week later zat  zo’n vrouw er dan weer. Ik luisterde  naar  hen en kwam erachter dat de symptomen anders dan bij  mannen zijn. Maar hoe kwam dat? Ik zag bij  collega’s dat  ze deze vrouwen  naar huis lieten  gaan  zonder dat ze zich afvroegen wat de oorzaak  van de  klachten was. Maar die nieuwsgierigheid  was  bij mij heel  groot.’

KLACHTEN ALS EEN TE STRAKKE BH

‘Vrouwen met hartklachten zeggen vaak dat het net  is of ze in een harnas  zitten, alsof ze een te strakke bh dragen. Goed doorademen  gaat  daardoor moeilijk, waardoor sommige  vrouwen  in paniek raken  en gaan hyperventileren. Dit kan  nare  klachten geven, waardoor de hyperventilatie toeneemt en ze in een vicieuze  cirkel terechtkomen.  Mannen krijgen  meestal pas hartklachten als er sprake van forse dichtslibbing is en dat is dus het grote verschil  met vrouwen. Zij kunnen al klachten ontwikkelen als er  nog maar een klein beetje dichtslibbing  is. De vaatfunctie verslechtert en er kunnen gemene  spasmen en verkrampingen optreden die  veel klachten kunnen veroorzaken. Deze klachten zijn anders dan de  “klassieke”  hartklachten die wij kennen van grote groepen mannen. Dit is bijvoorbeeld het  gevoel alsof  er – meestal  bij inspanning  – een olifant op de borst  van de man staat, een gevoel  dat uitstraalt naar de  linkerarm en de kaken.  Met een speciale test kunnen wij zien of de  spasme door  (milde) dichtslibbing komt of een andere oorzaak heeft. We  proberen de  ziekte dan tot  rust te brengen,  zodat het  niet  verslechtert,’ aldus Wittekoek.

‘Vroeger waren hart- en vaatziekten  mannenziekten en  dacht  men dat vrouwen dezelfde symptomen hadden,  maar  nu weten  we beter. Niet alleen bij  het hart, maar ook bij meer reguliere ziekten blijken vrouwen  niet  altijd juist  te  worden  gediagnosticeerd. De laatste jaren begint er in de medische wereld eindelijk meer  aandacht  voor gender te komen. In  mijn kliniek leggen we het zo uit: het  vrouwenhart  is niet anders dan het mannenhart, maar het wordt  wél anders ziek. Vrouwen  krijgen daardoor andere klachten en symptomen.’

‘Het vrouwenhart  wordt  anders  ziek dan het mannenhart.’

Ik lees dat niet alleen artsen zich druk maken om dit onderwerp,  maar  ook kunstenaar en hartpatiënt Hella de Jonge. Zij kaartte  jaren geleden in haar  VPRO-documentaire De slag om het vrouwenhart  al  aan dat de medische  zorg in Nederland helaas nog niet is wat het  zou moeten zijn. In de documentaire vraagt ze  aandacht voor de ongelijkheid tussen  vrouwen en  mannen  als het  op diagnostisering aankomt. En dit is  het voordeel van BN’ers; als zij wat mankeren dan is er in  de  media even flinke aandacht voor.

ER WORDT TE VEEL  IN HOKJES GEDACHT

Vanuit de politieke  hoek lees ik over  boegbeelden Hedy d’Ancona,  Els Borst en Edith Schippers. En  ook  Lilianne Ploumen van de PvdA  schijnt medische  ongelijkheid op  de agenda  te hebben gezet. Dit zijn allemaal vrouwen die  ouder dan  vijftig jaar  zijn en  hoogstwaarschijnlijk ook  hun hele  vriendinnenschaar in de  greep van de overgang hebben zien komen.  Groepen vrouwen die – nog los van de opvliegers – het ene na het andere  ongemak krijgen,  van  hart- en  vaatziekten tot auto-immuunziekten. Het zijn dus overduidelijk  niet alleen artsen die de bittere  noodzaak van  een grote omslag  inzien, maar ook politici en ervaringsdeskundigen  zelf. Er wordt in meerdere hoeken de klok  geluid.  Maar  gebeurt  dit  luiden  vaak en hard genoeg?

Ik  spreek met Angela Maas,  cardioloog en hoogleraar cardiologie voor  vrouwen aan het  Radboud Ziekenhuis in Nijmegen.  Zij zet  zich al sinds begin jaren negentig in voor een beter begrip  van het vrouwenhart. Destijds  probeerde zij voor een promotieonderzoek naar het effect  van oestrogenen op de vaatwand  een begeleider te vinden,  maar ze kwam van een koude kermis thuis:  ‘Veel cardiologen zeiden: oestrogenen zijn van de gynaecoloog. Het was  heel erg “hokjes denken” geblazen,’  zegt  Maas.  Vanwege haar multidisciplinaire  aanpak en haar  grote inzet heeft Maas het vrouwenhart,  zowel  in  Nederland  als internationaal, onomstotelijk op de kaart gezet. Tijd om haar te  bellen. Ik stuur haar een  verzoek via LinkedIn en ze reageert heel  snel.  ‘Bel me maar,’  schrijft ze  en ze stuurt  haar telefoonnummer. Heel fijn als iemand  zo  bevlogen  reageert, want ik maak ook mee  dat mensen zich voordoen als de grote touwtrekkers, maar als je in  contact wilt  komen niet thuis  geven.

QUA  VROUWENGENEESKUNDE  LOOPT  NEDERLAND ACHTER

‘We lijken een  progressief land, maar we zijn een heel behoudend  volkje,’  zegt  Maas  als ik haar  spreek, ‘zeker  als  het  gaat om genderspecifieke zorg. We lopen overal achteraan. Kijk maar naar het coronabeleid,  het ging maar heel langzaam  vooruit. De meeste  universiteiten doen  weinig als  het  gaat om  de man-vrouwverschillen  en er moeten dus nog grote slagen  worden gemaakt. Onderaan de  streep  is iedereen het  erover  eens dat de verschillen tussen mannen en vrouwen  in  de geneeskunde  cruciaal zijn en  dat er, niet alleen voor  het  hart  maar  voor het hele lichaam, een  pleidooi voor ongelijke behandeling  moet komen. Maar dan is er  veel meer onderzoek nodig.’

Fauser is het hier  helemaal mee eens.  ‘Op internationaal gebied loopt Nederland  hierin achter. Ik wijt dat aan het conservatisme binnen de geneeskunde.  Want  de awareness is er nu wel, maar  de  sense of urgency om  er daadwerkelijk  wat  aan  te doen ontbreekt vaak nog.’

‘De  awareness van  genderspecifieke zorg  is er, maar de  sense of urgency ontbreekt nog.’

Ik moet  alle informatie even laten landen. Als vrouw heb ik mij in ons gezondheidszorgsysteem  jarenlang veilig gevoeld. Ook  als verpleegkundige heb ik  me de ongelijkheid nooit gerealiseerd en  hier  tijdens de opleiding eerlijk gezegd  nooit  iets over gehoord. Ook  niet tijdens de hbo-studie Maatschappelijke Gezondheidszorg die ik  daarna deed.  De geslachtsorganen waren duidelijk anders,  dat wisten we wél en  daar waren wij twintigers  maar wat  blij mee als we  verliefd  op iemand van het andere geslacht  werden. Maar er was niemand die ons vertelde dat  deze verschillen  ook voor andere organen  gelden.

Vreemd  eigenlijk als  je erover nadenkt! Heb  ik niet op zitten letten? Ik stuur een appje naar een groep  verpleegkundigen met  wie ik  de  opleiding  deed en nog steeds  contact heb. Iedereen  reageert  hetzelfde: hier  hebben  we tijdens onze studie  nooit  iets over geleerd. En op het vrouwenhart na nog steeds  niet,  appt iemand erachteraan. Een ander vertelt dat  ze  zeker weet dat  er ook nu  nog steeds artsen zijn die hier nauwelijks  bekend mee zijn. Dat laatste verbaast mij niets. Mijn dochter die hbo-verpleegkunde  studeert,  reageert  hetzelfde en heeft  tijdens haar opleiding  niets over  genderspecifieke zorg  langs  zien komen.

De awareness is  er  nu dan wel, zoals Fauser ook zegt, maar lang niet bij  iedereen dus. En dat de plaatselijke bakker  of slager het niet  weet dat vind ik  minder erg  dan een  verpleegkundige die al  dertig jaar in het ziekenhuis werkt. Angela Maas  zei  al: ‘Ik  hoop dat  geneeskunde-opleidingen hier  ook meer op  zullen inspelen  met  hun vakkenpakketten. Nascholing moet ervoor zorgen dat  artsen meer gaan kijken  naar wat voor patiënt ze voor  zich hebben zitten. Niet alleen geslacht, maar ook gewicht, leeftijd en  etniciteit  bepalen welke medicatie iemand nodig heeft. Artsen  zien hun patiënten als genderneutrale wezens,  maar dat zijn ze  niet.’

WEET  DE  NIEUWE LICHTING GENEESKUNDESTUDENTEN WAT  DE  MAN-VROUWVERSCHILLEN ZIJN?

Nieuwsgierig  naar de geneeskundestudenten  vraag  ik aan een aantal  derdejaarsstudenten of er  in hun opleiding  aandacht was  voor genderspecifieke zorg.  Gek genoeg beginnen  ze allemaal een  verhaal te vertellen  over personen die  man  zijn en  zich vrouw  voelen of omgekeerd. Als ik uitleg hoe ik  het bedoel en waar het begrip wél voor staat  dan zeggen ze  dat ze zich  kunnen  herinneren dat er informatie is geweest over het hart en dat  deze bij falen  andere symptomen geeft  dan bij vrouwen.  Ook  valt het  woord migraine, maar hoe dat precies  zit  kunnen ze zich  niet herinneren. Ook niet dat er  nog andere organen  aan bod zijn  gekomen en dat van alle mensen  met auto-immuunziekten het  merendeel vrouw is. Misschien tref ik het niet  en heb ik toevallig wat  studenten gesproken die niet hebben opgelet. Maar  dit blijkt niet het  geval, want aan welke hulpverlener  ik de  vraag ook stel;  bijna altijd krijg ik antwoorden als hierboven.

Als ik  alle informatie die  ik heb  gehoord en heb gelezen bij  elkaar  optel dan concludeer ik  dat de gezondheidszorg op het gebied  van het vrouwenlichaam wereldwijd nog  zeer te wensen overlaat en dat de onwetendheid van een omvang is  die ik  niet had  verwacht. Ik realiseer me dat men dus  eigenlijk onvoldoende weet van het vrouwenlichaam om  haar adequaat te kunnen behandelen.  Dat vrouwen anno 2021  meestal behandeld, gediagnosticeerd  en ook gemedicaliseerd  worden  alsof ze  mannen zijn. Maar dat zijn  ze niet.

De conclusie is ook dat er landen zijn die wat  betreft genderspecifieke  zorg  verder zijn  dan wij en dat  er  in Nederland  dus  nog grote sprongen moeten worden gemaakt.  En  dat sommige organen zoals het hart volop aandacht  krijgen, maar dat  er nog veel onderbelicht  zijn en dat daar meer onderzoek voor  nodig is.  Dit  vind ik op zijn zachtst gezegd schokkend en  plaatst mijn  beeld van de gezondheidszorg in  een totaal ander  perspectief. Beetje bij beetje begin ik  het grote geheel te zien en realiseer  ik me de benarde situatie waarin  niet  alleen ik maar met mij al  die andere vrouwen zitten.

ONDERZOEK NAAR DE MAN-VROUWVERSCHILLEN

Nieuwsgierig geworden duik  ik in de vraag welk  onderzoeken  er  tot nu  toe zijn gedaan naar de verschillen tussen  het vrouwen- en mannenlichaam, welke  organisaties zich hier in  Nederland al over hebben  gebogen en wat de uitkomsten  zijn.

Toevallig krijg ik tijdens  het  schrijven van dit hoofdstuk tot mijn grote verrassing een artikel uit Linda magazine  toegeschoven, waarin met een  enquête  uitgebreid aandacht voor vrouwen met misdiagnoses wordt  gevraagd.  Hierin  komen  de man-vrouwverschillen ook aan bod. Dat zo’n  populair  en – met name door vrouwen –  goed gelezen tijdschrift hier aandacht aan besteedt,  stemt mij hoopvol.

ENQUETE OVER DIAGNOSTISCHE  MISSERS

‘Schokkende uitkomsten’,  kopt  de Linda: ‘Veel onbegrepen klachten en schrijnende verhalen van  misdiagnoses.’ Zo omschrijft de Federatie Medisch  Specialisten het: ‘Behandeling of diagnostiek die passend is voor een man, is niet  altijd  automatisch ook geschikt  voor een vrouw. Bij  sommige behandelingen is er sprake van gendergerelateerde verschillen. Om passende zorg voor iedere unieke patiënt te kunnen bieden, vindt de federatie het belangrijk dat  er  oog is voor diversiteit en dat er meer kennis  wordt  ontwikkeld  en  gedeeld over genderverschillen in de zorg.’

Dat klinkt ondertussen  allemaal bekend, maar  ik ben benieuwd wat de Linda-enquête  laat  zien. Ik lees dat er in totaal 1.168 anonieme deelnemers de vragenlijst invulden, waarvan  1.075  vrouwen ooit  een verkeerde  diagnose kregen. De psychische klachten scoorden het hoogste (13 procent), daarna kanker  (9 procent) en hart- en vaatziekten (6  procent). De grootste groep vult ‘iets anders’ in.

De misdiagnoses  ontstaan niet doordat de  deelnemers  niet mondig genoeg zijn.  Het merendeel zegt namelijk dat ze  hun mond durven open te  trekken in de spreekkamer en  beoordeelt  zichzelf  op dat vlak met een 7 of een 8.

‘Diagnostische “missers” zijn  allesbehalve zeldzaam en steeds het  gevolg  van een complex  samenstel van factoren,’  lees ik in het artikel.  Naar schatting is  bij ten minste één  op  de twintig patiënten  sprake  van een  diagnosefout. Juist  op  de Spoedeisende Hulp komen diagnostische  fouten frequent voor. Van de  1.168 anonieme deelnemers zeggen  92  vrouwen “honderd  procent  zeker”  te weten  dat de verkeerde diagnose te wijten is aan hun geslacht en 155 vrouwen vermoeden het.’

WOMEN INC. STRIJDT VOOR  GENDERSPECIFIEKE ZORG

Belangenorganisatie WOMEN Inc.  zet  zich in voor genderspecifieke gezondheidszorg  en verbaast zich  niet over de uitkomst van deze enquête: ‘Doordat de gezondheidszorg  van oudsher op  het mannenlichaam  is gebaseerd,  was  er lang  weinig  kennis over  hoe aandoeningen zich bij  vrouwen soms anders kunnen  uiten. Ook  was er minder aandacht  voor  en kennis over  vrouwspecifieke en hormoongerelateerde klachten.’ Hierdoor duurt het bij  vrouwen soms  lang  om de juiste diagnose  te ontvangen. Zo is er nog  weinig bekend  over waarom  tachtig procent  van de mensen met somatisch  onverklaarde  lichamelijke klachten een vrouw is.


WOMEN  Inc., een belangenorganisatie  die emancipatie  in Nederland versnelt

Belangenorganisatie  WOMEN Inc. versnelt gendergelijkheid in Nederland op  de  thema’s waar  genderongelijkheid  het grootst is: geld, werk,  gezondheid en media. De visie is dat het  voor  je kansen niet moet uitmaken of je een  jongetje of een meisje bent. In 2012 maakte WOMEN Inc. een rondgang langs  hoogleraren en  specialisten uit de  verschillende  vakgebieden binnen de  gezondheidszorg  om  de voorlopers op het gebied van  genderspecifieke gezondheidszorg  tijdens een  expertmeeting in Amsterdam samen  te brengen.



Naast fysieke verschillen zien we ook sekse- en  genderverschillen binnen de mentale gezondheid. Een  autismespectrumstoornis wordt minder snel herkend bij vrouwen  dan  bij mannen,  iets wat  ook uit  de enquête naar voren kwam. Aandacht  voor  de verschillen tussen  mannen  en vrouwen in  de zorg is de laatste jaren  gegroeid. ‘Wij zien op verschillende gebieden zeker  verbetering,’ zegt WOMEN Inc. ‘Het ministerie  van  VWS  stelde twaalf miljoen euro  beschikbaar voor onderzoek,  en er  zijn nu 43 projecten aan  de gang.’

Als ik dit  verder onderzoek, stuit ik op nog  een organisatie die in  één adem  met  het begrip ‘gendergerichte zorg’ wordt  genoemd: ZonMw.


ZonMw, Nederlandse organisatie voor  gezondheidsonderzoek  en zorginnovatie

ZonMw  financiert gezondheidsonderzoek  én stimuleert het  gebruik  van de ontwikkelde  kennis om daarmee de zorg en  gezondheid te verbeteren. ZonMw heeft in  nauwe afstemming met  wetenschappers, zorgverleners, beleidsmakers, wetenschappers en  experts  van de Alliantie Gender  en Gezondheid de Kennisagenda Gender en Gezondheid uitgebracht om duidelijk te maken  waar nog te weinig kennis over is. Op basis hiervan besloot  het Ministerie van VWS tot een meerjarig Nationaal Kennisprogramma Gender  en Gezondheid (2016-2020).



Als ik contact zoek met Jannet Vaessen,  directeur-bestuurder van  WOMEN  Inc., en haar een mail stuur, zegt zij meteen  dat ik  haar kan bellen.  Ze is historicus en richtte in 2005 WOMEN Inc. op, met  als doel de emancipatie van  vrouwen  in  Nederland te versnellen. Ik  vraag Vaessen terug te  blikken op deze memorabele avond waar  de experts samenkwamen: ‘Ik vond  het  ongelooflijk om  te  merken dat de klokkenluiders die  zich die avond bij ons meldden  in Pakhuis de Zwijger  elkaar vaak niet  eens kenden. Wat een drive hadden al deze wetenschappers  en wat een potentiële impact als we hun krachten  zouden weten  te bundelen.

Die avond hebben we daarom het  initiatief genomen om de Alliantie Gender en  Gezondheid op te richten.’

‘Tachtig  procent van de mensen  met  somatisch onverklaarde lichamelijke klachten  is vrouw.’

Naast het aankaarten  van blinde  vlekken  in  de  wetenschappelijke kennis boorde WOMEN  Inc.  intussen ook steeds de maatschappelijke  draagkracht aan.  Ze deed dit met publiekscampagnes zoals Behandel me  als een  dame in  2016. Op de  bijbehorende foto’s van fotograaf Robin de Puy  zie ik vrouwen in een operatiejas poseren en word  ik geïnspireerd.  En  zo komt de voorkant van dit boek tot stand,  waarop  ik samen met mijn vriendinnen, mijn  dochters  en hun vriendinnen poseer.

WIJ ZIJN DE LUL

Met  de  ludieke slogan  Wij zijn  de lul! startte WOMEN  Inc. al eerder in 2013 een bewustwordingscampagne over de  noodzaak  van genderspecifieke gezondheidszorg. Want het mannelijk lichaam is  nog steeds  grotendeels  de norm, luidde  de boodschap.  Vaessen legt uit dat WOMEN Inc.  vanwege dit punt,  dat destijds voor veel mensen nog nieuw was, met drie collega’s in levensgrote ‘blote lullenpakken’  op de  Dam  en  op festivals protesteerden. ‘Ik herinner me dat een presentator van een grote talkshow toen  zei: “Maar je  gaat me toch niet vertellen dat we dokters moeten uitleggen dat er een verschil tussen mannen en vrouwen is?” Wij  wilden op  geen enkele manier de  verhouding tussen arts en patiënt bemoeilijken,  want  artsen kunnen er  immers ook niets aan doen dat er nog te weinig  wetenschappelijke kennis beschikbaar  was waarmee preventie, diagnostiek  en  behandelingen beter op vrouwen en mannen  kunnen worden afgestemd.’

Zo lees ik dat er is  gestart met  onderzoek naar sekse- en genderverschillen op het gebied van onder meer reuma,  migraine en hart- en vaatziekten.  Ook is er meer kennis op het gebied van  migraine en harten  vaatziekten  gekomen,  wat  al  voelbaar wordt in de praktijk.  Maar er blijven in de praktijk  ook  nog duidelijk  onderzoeksgebieden achter. Vaessen bevestigt  dit: ‘Het is geweldig dat er nu nieuw  onderzoek  wordt  gedaan,  maar in ouder  onderzoek zijn man-vrouwverschillen  vaak  nog niet goed  meegenomen of onvoldoende onderzocht.’

‘Bijvoorbeeld  bij geneesmiddelen. De laatste tijd is  de representatie van vrouwen in onderzoek voor nieuwe  geneesmiddelen  dankzij alle  aandacht beter, maar in onderzoek voor medicatie die voor  2000  op  de markt  is  gekomen was  de representatie vaak onvoldoende. Hierdoor is er minder zicht op dosering, effectiviteit en  bijwerkingen  bij vrouwen. Ik daag  hierbij de farmacie uit: welke farmaceut  wil  zich op al  deze aspecten  gaan aanpassen en  zichzelf de meest genderspecifieke farmaceut gaan noemen? Dat kan nog een flinke businesscase zijn, want  vrouwen  maken meer  dan  de helft van  de bevolking  uit.’

‘Man-vrouwverschillen zijn in onderzoek  niet goed  meegenomen.’

VROUWEN MELDEN ANDERE BIJWERKINGEN VAN MEDICIJNEN DAN MANNEN

‘Er  is  eerst een overzicht gemaakt  van mogelijke verschillen tussen mannen  en vrouwen in bijwerkingen,’ zo lees ik in de eindconclusie van de  onderzoeken van het Kennisprogramma Gender en Gezondheid. ‘Er  waren meer meldingen bij vrouwen. Het  ging  onder andere  om bijwerkingen van  medicijnen die waren voorgeschreven voor schildklieraandoeningen, gewrichtsontstekingen,  depressie  en ADHD. Voor  vrouwen worden daarnaast vaak andere bijwerkingen  gemeld  dan voor mannen. Ze  hadden vaker last van misselijkheid, haaruitval, hoofdpijn, duizeligheid  en hartkloppingen. Mannen hadden vaker last  van agressie, seksuele  problemen,  koorts, peesproblemen  en oorsuizen.

Ook  moet er meer  aandacht komen in opleidingen  en  bij- en nascholingen  voor de man-vrouwverschillen. Een van de belangrijkste conclusies is het vergroten van kennis, ook onder wetenschappers en zorgprofessionals, met betrekking  tot sekse- en  genderverschillen. Ook moet het worden meegenomen in de preventie, diagnostiek  en behandeling,  zowel in onderwijs als bij medisch specialisten en professionals uit de geestelijke gezondheidszorg. Tevens is  er resultaat geboekt wat betreft vrouwen en hart-  en vaatziekten en op het gebied van migraine.’

WIE WAREN DE  PIONIERS  IN DE VORIGE EEUW?

Ik word nieuwsgierig naar de strijders voor medische gelijkheid in de vorige eeuw. Wie stonden er toen op de barricaden en wanneer kwam het inzicht dat  er wel  degelijk grote  verschillen tussen  het vrouwen-  en mannenlichaam zijn?

Als ik op zoek ga naar voorlopers in de vorige eeuw dan stuit ik op een  door Hannah  Kooy  geschreven interview dat in De Groene Amsterdammer is gepubliceerd. Ik  bel Kooy en zij vertelt  dat ze  destijds in 2019  een lange  zoektocht  naar dit onderwerp heeft  gehouden. ‘Tuurlijk mag je er gebruik van maken,’  zegt zij opgewekt.  Zo  interviewde zij de eerder genoemde emeritus hoogleraar Toine Lagro-Janssen, die van grote betekenis  is geweest op het gebied van  man-vrouwverschillen  en dit op verschillende manieren onder de  aandacht heeft gebracht.

Ik lees dat Lagro-Janssen haar vertelde  dat er een opleving van de ideeën over de  verschillen tussen  mannen en vrouwen in de gezondheidszorg van vroeger te zien  is. Deze strijd voor de rechten  van  vrouwen is  140 jaar  geleden in  gang gezet  door  Aletta Jacobs. Jacobs was destijds  de eerste vrouw in Nederland die  officieel tot de universiteit werd toegelaten.  En dan hebben we  het over ruim een eeuw terug, dit is nog maar zo kort geleden! Zij is vanwege haar strijd voor vrouwenkiesrecht het boegbeeld van de eerste feministische  golf.

ER KOMT POLITIEKE DRAAGKRACHT

De ondersteuning uit  de politiek zoals van bijvoorbeeld Hedy d’Ancona en Els  Borst,  zorgde ervoor dat  initiatieven voor een  inclusievere gezondheidszorg konden floreren.  Eind jaren negentig  stelde toenmalig minister  van Volksgezondheid, Welzijn en Sport Els Borst een commissie  aan met als doel de vrouwenhulpverlening in de  reguliere gezondheidszorg te  integreren.

Lagro-Janssen richtte daarom in  2005  het  kenniscentrum Sekse  en Diversiteit in  het Medisch  Onderwijs op,  waar  actueel onderwijsmateriaal  over genderspecifieke thema’s zoals  ‘Gender en alcohol’ of  ‘Sekse  en medicijngebruik’  voor docenten aan de  medische faculteiten werd ontwikkeld. Ze vertelt dat het belangrijk  is  dat  wordt onderwezen dat  zowel  gender als sekse ertoe doen: ‘Sekse gaat  over de  biologische  verschillen tussen mannen  en vrouwen.  Vrouwen stappen bijvoorbeeld eerder naar de  huisarts dan mannen.  En uit  onderzoek blijkt  dat wanneer  mannen en vrouwen met een  arts spreken ze hun klachten  anders communiceren. Het  onderwijs is een van  de belangrijkste wegen om hier bewustzijn over  te creëren,’ benadrukt Lagro-Janssen.

‘Vrouwen stappen eerder  naar  de huisarts dan mannen.’

De conclusie na al  die jaren  is dat  aan  de  meeste  faculteiten sekse- en genderverschillen bij bepaalde ziektebeelden worden onderwezen. Zoals in  de  psychiatrie bij depressie  en  angststoornissen, in de cardiologie  bij het hartinfarct en in  colleges over auto-immuunziekten.  Lagro-Janssen  is niet negatief gestemd over de  toekomst,  maar  deze verandering kost veel tijd en wat  echt nodig  zou  zijn is een tienjarenplan, want het zijn nu nog te veel ad-hocprojecten met  een veel  te korte looptijd. ‘Dat duurt dan  een jaar of  anderhalf en dan is het geld weer  op.  Ik  denk  dan, en dit  is aan de  ministeries gericht:  als je het echt wilt aanpakken,  ga er dan ook voor!’

‘Dat  doen  we ook,’ zegt cardioloog  Angela  Maas, ‘maar is het genoeg? Meer oog voor verschillen tussen man en vrouw  is allereerst nodig.

Het  verbetert zowel  de  gezondheidszorg als  de  kwaliteit  van  leven  van vrouwen  en mannen. En  de zorg  wordt  er  doelmatiger  van, onder  meer doordat er  veel minder onnodige kosten worden  gemaakt.’

VACCINATIES BIJ VROUWEN

Maas:  ‘De  COVID-19 crisis heeft ons  opnieuw  laten  zien hoe relevant het is  om voldoende kennis te  hebben  van de verschillen tussen man en vrouw.’  Ik denk  aan een artikel in Trouw van  7 april  2021. De kop luidt:  Hoe vrouwen vergeten werden in het COVID-19-onderzoek. Lang  is  genegeerd  dat medicijnen en vaccins een  ander effect kunnen hebben op vrouwen dan op mannen. Bij  het testen van coronavaccins blijkt opnieuw vrijwel niet te zijn gekeken  naar verschillen  tussen de seksen.

Misschien is het toeval,  misschien ook niet. Maar pijnlijk is het zeker. Want  de combinatie  van trombose en een verlaagd aantal bloedplaatjes die  zich in Europa bij tientallen mensen voordeed na toediening van het AstraZeneca-vaccin, zaait twijfel over de veiligheid van dat vaccin.  Zo werd er bij  vrouwen vaker een prik-arm gemeld na toediening  met  Pfizer/BioNTech:  8 keer  bij een man en 72 keer  bij een vrouw. Een recente publicatie in  The  Lancet toonde dat driekwart van de studies naar COVID-19-behandelmethoden zwangere  vrouwen uitsluit  van deelname.

Ik  lees dat  het RIVM zegt:  ‘Omdat er nog weinig over bekend  is, raden we de  vaccinatie tijdens  de zwangerschap op dit moment voor  de zekerheid nog af.’  Hierop  reageert  de door mij eerder aangehaalde Lagro-Janssen. ‘De vraag of er immunologische verschillen tussen  mannen  en vrouwen zijn die kunnen we  uit  de praktijk opmaken: bijna alle auto-immuunziekten  komen twee- tot tienmaal  vaker  voor bij vrouwen dan  bij mannen. Vrouwen  zijn  vatbaarder voor het  krijgen  van  een auto-immuunziekte, vooral in de geslachtsrijpe  leeftijd. Deze sekseverschillen kunnen  we ook terugzien bij COVID-19.’

CYNISME OMDAT NEDERLAND ACHTERLOOPT

Volgens Maas heeft  Nederland een grote mond: ‘Want internationaal  maken we dan wel grote  sprongen voorwaarts,  zoals bijvoorbeeld met de  betere richtlijnen in de cardiologie. Maar net als  met het vaccinatieprogramma loopt  Nederland wel degelijk achteraan.’

Ietwat  ontgoocheld neem  ik afscheid van  Maas. Het wordt mij  steeds  duidelijker; er is nog  heel veel werk aan de  winkel. Deze strijders staan al jaren op de  barricaden, maar geven allemaal aan dat we maar  mondjesmaat vooruitkomen. Ik voel veel cynisme en teleurstelling bij  sommige mensen die ik erover spreek,  want  er is al  een  hoop kruit verschoten. De bel  is niet door  de allerminsten in  de gezondheidszorg  en  politiek al flink geluid en prominenten uit  de  gezondheidszorg namen een prachtige  alliantie aan  die door een geweldige organisatie is  ontstaan.  Maar of dit  allemaal genoeg  is geweest begin ik  me gaandeweg  mijn zoektocht ernstig af te vragen.

Gelukkig verbinden zich  steeds meer kopstukken aan de  roep om een genderspecifieke gezondheidszorg. Positief verrast ben ik  als  Koningin  Maxima tijdens  het tv-interview  rond  haar vijftigste verjaardag  met  Matthijs  van Nieuwkerk  het belang van de man-vrouwverschillen laat vallen. De koningin was  eerder  een aantal keren te gast bij WOMEN Inc.-congressen over dit thema en recent bij het congres over het belang van gender en geestelijke gezondheidszorg. Zij spreekt in  het  interview openhartig  over  haar zusje  Inez,  die  depressief was  en door suïcide om het leven is  gekomen, waardoor zij grote betrokkenheid bij dit onderwerp voelt.

In hoeverre  speelt het hele thema  waar we  het  hierover hebben  ook in haar  verhaal een rol? Want hoe  groot  is de invloed van hormonen  als het om depressie gaat? En wat  is  het  verband tussen hormonen,  auto-immuunaandoeningen en  niet verklaarde gezondheidsproblemen bij vrouwen?
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‘Na hun veertigste veranderen vrouwen in SpongeBob.’
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MOEDER NATUUR  BOMBARDEERT  VROUWEN  MET  HORMONEN

Welke  invloed hebben hormonen op lichaam en geest?

Moeder natuur is nogal een dame waar we  ernstig rekening mee hebben  te houden. Menig vrouw zal  haar met regelmaat vervloeken. Ze laat  vrouwen  vanaf hun  veertiende  jaar stralen  als jonge godinnen  en opengaan als  een  bloem,  om ze daarna in de afgrond  te storten als het lijf niet langer productief blijkt te zijn. Ze zijn niet meer nodig  om kinderen  te  baren en om de  voortplanting op aarde  veilig te  stellen  en dus  moet moeder natuur van  deze vijftigplussers af. Dat  doet ze door vrouwen  met klachten te  bombarderen die je je ergste  vijand  niet  toe zou wensen.

Moeder natuur laat  vrouwen letterlijk opdrogen en  verdorren, wat deze  angstvallig met  potten glijmiddel  en andere  overgangondersteuners proberen te  beteugelen. Haaruitval, kouwelijk, kort lontje, een libido  dat met de noorderzon vertrokken lijkt en haargroei op  plekken waarvan  je niet wist dat er een haar kon groeien; het hele  arsenaal aan  vrouwonterende ellende komt langs. Ook laat ze hun weelderige vormen verdwijnen: weg  met die rondingen, want deze  brengen  mannen  alleen maar op verkeerde gedachten.  De heren moeten  zich  richten op  de nog wel vruchtbare vrouwen en dus  verandert moeder natuur de oudere  vrouw  in een soort SpongeBob.

Dit is natuurlijk allemaal een beetje met een knipoog geschreven, maar  ooit  heb ik dit  hierboven zo verwoord  voor een theatervoorstelling die ik maakte over de verschillende fasen van de vrouw.  En  ook al klinkt het allemaal  lekker aangedikt, er zit wel degelijk een  grote kern van waarheid  in.  Hormonen brengen nogal wat teweeg  en  dat  is nog zacht uitgedrukt.

WAT ZIJN HORMONEN?

Allereerst is  het  goed om uit te  leggen  wat hormonen eigenlijk zijn. De  vrouwelijke hormoonhuishouding is een complex systeem  dat aan de basis  staat van  vele  processen in het lichaam. Het kan dit meestal  prima zelf reguleren, maar dan moeten mensen niet  al te veel ongezonde  rotzooi  eten,  hun leefstijl  op orde hebben en geen andere ziekten onder  de leden hebben. Is  dit wel het geval, dan stort het  geheel  als  een kaartenhuis  ineen.  Wat  volgt  is een  reeks van vage  klachten en  het  opsporen van  de  exacte oorzaak kan  dan  als het zoeken naar  een speld in een hooiberg zijn. Maar er kan  ook sprake  zijn van andere oorzaken.

Dit komt  heel duidelijk  aan bod  in hoofdstuk 5. Hierin komen  vrouwen aan het woord die hormoongerelateerde klachten bleken te  hebben, wat een zeer uiteenlopend  beeld  laat  zien.

Hormonen zijn stofjes  die het  lichaam aanmaakt en via de bloedbaan naar bepaalde  organen  transporteert.  De hormonen slingeren de boel aan of trappen  juist op  de rem.  Hormoon  komt  dan ook van het  woord ‘hormao’, wat letterlijk ‘in beweging zetten’  betekent.

‘Hormonen slingeren de boel  aan of trappen  juist op de  rem.’

Om een voorbeeld te geven van hoe je leefstijl je hormonen kan beïnvloeden, kijken we  naar het hormoon  melatonine dat we nodig  hebben om in slaap te vallen.

Als je veel op  je elektronische scherm  zit te koekeloeren of je kijkt nog laat tv,  dan  kan door het blauwe schermlicht  de  melatonineproductie uitblijven. Je blijft dan te wakker  en kunt moeite  met inslapen krijgen.  Dit  is een van  de vele voorbeelden van hoe  jouw leefstijlkeuzes  je hormonen en welzijn  beïnvloeden. Maar ook  goed- of kwaadaardige tumoren kunnen  je hormoonhuishouding verstoren en  zo zijn er nog meer factoren.

WAAR  HEBBEN  HORMONEN  ALLEMAAL INVLOED OP?

• Ademhaling

• Bloeddruk

•  Bloedsuikerspiegel

•  Energiestofwisseling

• Gedrag, gevoelens en emoties

•  Groei  van lichaamscellen

•  Hartslag

• Lichaamstemperatuur

•  Spijsvertering

• Vocht- en zouthuishouding

• Vecht-vlucht  reactie

• Vruchtbaarheid


Hormonen hebben dus invloed op  nagenoeg alles  en  dan begrijp je ook meteen dat  je  wanneer ze uit balans zijn je van alles gaat mankeren. Hormonen worden  gemaakt in de  klieren  van verschillende lichaamsdelen:

• In het hoofd: hypothalamus en hypofyse.

•  In de hals: schildklier en bijschildklieren.

•  In de  buik: bijnieren, alvleesklier (pancreas).

•  In de voortplantingsorganen:  eierstokken.



WAT ZIJN DE KLACHTEN ALS JE HORMONEN UIT BALANS ZIJN?

In ons  lichaam  bevinden zich zo’n veertig verschillende hormonen. Ze hebben allemaal een  eigen belangrijke taak. Zodra ze uit  balans zijn  geeft dit  vage klachten. Veel vrouwen  hebben  hier last van.  Meestal komt een  hormonale disbalans pas aan het  licht  als vrouwen al een  tijdje met een of  meer van onderstaande symptomen kampen,  maar dit wordt  nog lang niet door iedere arts aan hormonen gekoppeld.

• Afwijkende menstruatie, premenstrueel syndroom (PMS)

•  Allergieën

•  Angst,  neerslachtigheid

• Broze nagels

• Concentratieproblemen

•  Eetbuien,  verandering eetlust

•  Gewichtstoename  of  -afname

• Gewrichts- en/of spierpijn

• Haaruitval

• Hoofdpijn, migraine

•  Huidproblemen  (acne, eczeem)

•  Koude handen en  neus

•  Terugkerende ontstekingen

• Laag libido

• Meer dorst dan  normaal,  veel  urineren

• Onrust, opgejaagd  gevoel, zweten

• Slaapproblemen,  vermoeidheid

• Spijsverteringsproblemen, opgeblazen gevoel

• Stemmingswisselingen

• Stijve gewrichten  en  spieren

• Vocht vasthouden

•  Vruchtbaarheidsproblemen

Opvallend is de overeenkomst met de  klachten  die  eerder in hoofdstuk  2 zijn genoemd.  De  uit balans geraakte  hormonen zorgen ervoor dat  vrouwen bij de huisarts komen met  vaak zeer  uiteenlopende symptomen  die  zich letterlijk van top  tot teen  kunnen openbaren.  En als ze de menopauzale leeftijd bereiken  en  in de richting van  de overgang gaan dan  zie je vaak een toename van  klachten.

OVERGANG OF ONDERGANG?

Het  beeld  van de  vrouw van nu is  enorm  veranderd.  Honderd  jaar  geleden werden ze gemiddeld niet ouder dan 48 jaar, maar tegenwoordig worden vrouwen door  alle technieken en medische ontwikkelingen  in de  gezondheidszorg gemiddeld 83,6 jaar oud. Voor  mannen is dat gemiddeld 80,4  jaar. Er komen dus  veel meer  vrouwen in  de overgang in  vergelijking met  vroeger. Ik herinner  mij dat mijn moeder  toen  ze overgangsklachten  kreeg,  zei dat als ik de vijftig zou  naderen  er  al lang wat tegen de ongemakken zou  zijn  uitgevonden.  Ik zou hetzelfde tegen mijn dochters willen zeggen,  maar ik  durf  mij  er niet aan te wagen.

‘Als  mannen de overgang moesten  doorstaan dan  was er allang onderzoek  naar gedaan.’ Dit zijn de woorden van gynaecoloog Henk Oosterhof, die ik over de menopauze interview. Hij  was jarenlang gynaecoloog in  ziekenhuis Nij  Smellinghe  in Drachten. Met zijn opmerking had  hij het nog niet  eens  over alle ongemak  omtrent  bevallingen en de  maandelijkse menstruatie met alle klachten van dien. Maar nog altijd  is er geen gedegen onderzoek naar de overgang  gedaan  en zoeken we nog steeds  naar  de juiste manier om hormoongerelateerde  problemen op  te  lossen. Legio vrouwen drijven ’s  nachts letterlijk van ellende hun bed  uit en  belanden doordat de hormonen op  hun gemoed werken met diagnoses als een angststoornis of  een depressie in  de  psychiatrie.

‘Legio vrouwen belanden met diagnoses  als een angststoornis of  een depressie  in  de psychiatrie.’

Vaak worden ze door hun huisarts met het  label  ‘burn-out’ of ‘depressief’ naar huis  gestuurd  en  krijgen ze medicatie  mee naar  huis.  Veel vrouwen  voelen zich niet  serieus genomen,  want over de overgang wordt  nog maar al te  vaak lacherig gedaan en  er blijkt nog altijd veel onwetendheid  over  te bestaan. Een  poosje geleden schreef ik de onderstaande  column na een gesprek met  een jonge psycholoog.


Poppenstront

COLUMN

 

 

Ik kijk naar  de psycholoog die tegenover  mij  zit.  Een jonge, enthousiaste man van achter in de  twintig schat  ik,  met een poloshirt, hip baardje  en  een  zelfverzekerde  uitstraling. Ik ben  toevallig met hem in gesprek  geraakt  op een symposium  en stel hem  de  vraag of hij in zijn praktijk weleens vrouwen die depressief  zijn en  in de overgang zitten langs krijgt.

Een  poosje  geleden heb ik namelijk een  artikel over deze doelgroep  geschreven; een groep  vrouwen die tijdens  de overgang onnodig in de  psychiatrie belandt doordat ze  niet de  juiste diagnose krijgen. Ik heb zoveel  reacties op die column  gehad dat ik nu een vervolgartikel schrijf. Mijn interesse  voor dit onderwerp ontstond toen ik een paar  jaar geleden bij voorlichtingsavonden  over de overgang betrokken  ben geweest. Ik denk dat  het niet overdreven  is als ik zeg dat je alleen al in Noord-Holland met gemak een sporthalletje  vol krijgt met vrouwen die  met  hun overgangsklachten  naar  huis zijn  gestuurd met  een consultje psycholoog,  antidepressiva en soms nog een oxazepammetje of een  slaappilletje toe. En zie daar nog maar  eens  af te komen!

Maar  dit is wat  de  jonge psycholoog zei: ‘Ja, het komt  wel  voor dat ik  vrouwen in  de  overgang  met  depressieve  klachten langs  krijg.’  ‘Wat is jouw visie daarop?’  vraag ik nieuwsgierig. Hij kucht en zegt:  ‘Je ziet vaak bij vrouwen boven de  45  dat ze moeite met deze  levensfase hebben. Het  verlies van  schoonheid is één  ding,  deuren gaan minder makkelijk open,  maar ook  het “lege nest-syndroom” moet je niet onderschatten,’  zegt hij bevlogen.  Hij neemt een  slok  van  zijn koffie en kijkt me zelfverzekerd aan. ‘Veel vrouwen voelen zich  niet meer  nodig en  gaan in die fase onderuit. Sommigen hebben  dan  antidepressiva  nodig om weer in  balans te komen.’

Het is  even stil. Ik kijk naar de jonge psycholoog tegenover mij.  Ook ik neem een slok  van  mijn koffie en buig  iets naar voren. Ik zou willen  zeggen: ‘Denk jij  echt dat vrouwen  die met alle gevolgen van dien  negen maanden hun kinderen hebben  gedragen, bevallingen hebben doorstaan –  en het woord pijn is een understatement,  geloof me – en als jongleurs multitasken, alle ballen in de lucht houden, hun gezin  managen  en daarnaast nog werken,  dat die vrouwen van een  paar rimpels, grijze sprieten en kinderen die uitvliegen psychisch onderuitgaan?’ Maar ik zeg  niets. Het enige wat ik zeg is: ‘Vrouwen zijn  niet van poppenstront hoor!’  Het allerliefst had ik  het woord ‘snotneus’ erachteraan willen zeggen, maar dan  klink  ik pas echt als  een ouwe,  verzuurde en truttige  schooljuf… in de overgang.

 



Ik vertel Oosterhof over  de  psycholoog  in deze column.  ‘Ik ben niet eens geschokt,’ zegt hij  als  ik  hem  vertel hoe  er door  sommige psychologen naar wordt gekeken. ‘Er had  allang meer onderzoek  naar  de  overgang  moeten worden gedaan, maar mannengeneeskunde voert nog steeds de  boventoon’.

Het  feit  dat  een man  dit zegt maakt  het niet per se geloofwaardiger, maar geeft  wel aan dat ook  de mannen – behalve de jonge psycholoog - onder ons het probleem signaleren  en het dus niet alleen een ‘vrouwending’  is. Verder zei Oosterhof het volgende  over de overgang: ‘Het zijn meestal de  opvliegers die  veel  aandacht krijgen, maar het zijn maar  al  te vaak de psychische klachten  die  vrouwen totaal onderuithalen. En voor dat laatste  is nog veel te  weinig aandacht.’

ONJUIST BEHANDELEN VAN DEPRESSIE

‘De  meeste vrouwen met overgangsklachten die ik  op mijn poli zie  verschijnen zijn gemiddeld 45 jaar,’ legt Oosterhof  uit. ‘Deze vrouwen horen doorgestuurd te  worden naar  een goede  gynaecoloog. Het is in veel gevallen een kwestie van het weer in balans  brengen  van de hormonen  en vaak voelen ze zich dan snel weer beter.  Gemiddeld  hebben vrouwen rond  hun 52e  de laatste menstruatie,  maar al jaren daarvoor  tijdens de zogeheten pre-overgang kunnen  er  al  veel ongemakken  ontstaan.  Dit  gaat gepaard met lichamelijke maar  ook psychische klachten als gespannenheid,  onzeker of  nerveus zijn, een  kort lontje hebben, depressief zijn of aan slapeloosheid  lijden. En dit is  een groot probleem, want als huisartsen of psychiaters dit  niet juist inschatten dan  lopen deze vrouwen de kans dat zij worden  afgescheept met antidepressiva; met  alle gevolgen  die dit dan weer heeft. Want na de  antidepressiva volgt vaak een slaappilletje en ga zo maar  door. Maar als je  ze behandelt met hormoonpleisters of -pillen  en  de hormoonhuishouding weer in balans brengt,  dan zie je deze  vrouwen binnen een paar  weken  weer opknappen,’ aldus de gynaecoloog.

Het niet juist behandelen  van  overgangsproblemen lijkt vooral door een gebrek aan kennis  te komen. In  2002  is  na  een Amerikaanse  studie  naar hormonen grote  weerstand tegen en angst  voor hormoontherapie ontstaan. ‘Je zou er borstkanker  van krijgen,’ vult Oosterhof aan. ‘Ondanks dat de inzichten al lang  zijn  veranderd, is die angst voor  borstkanker  nog steeds aanwezig. Ook  zijn artsen bang  voor  letselschadeadvocaten die de diagnose borstkanker verhalen op  degene die de  medicatie heeft voorgeschreven. De studie hierboven blijkt overigens  al  lang achterhaald;  bij hormoongebruik is er pas na vijf à  zeven jaar een hele kleine verhoogde kans,’ legt de gynaecoloog uit.

ONTERECHT  IN DE GEESTELIJKE  GEZONDHEIDSZORG

‘Hormoontherapie  geeft in  sommige gevallen juist bescherming tegen ziekten, zoals bij hart- en vaatziekten. Het is  belangrijk dat vrouwen  met psychische  klachten op de juiste wijze worden behandeld. Gebeurt dat niet, dan  belanden  veel van deze vrouwen onterecht in de geestelijke gezondheidszorg.  Bij de GGZ begint de  bewustwording  langzaam te komen,  maar het  is nog steeds te weinig. Zeker bij vrouwen die  nooit psychische klachten hebben  gehad  maar bij  de  overgang plotseling wél, moeten artsen zeer alert zijn.’

‘Bij vrouwen die in de overgang plotseling psychische  klachten krijgen, moeten  artsen zeer alert zijn.’

Ook vrouwen die na een bevalling een postnatale depressie hebben  gekregen, moeten na  een zwangerschap  – maar ook  later  in de overgang – met hormonen worden behandeld.

‘Vraag aan een  vrouw maar eens of ze andere vrouwen zoals  moeders,  oma’s,  tantes of  vriendinnen kent  die rond  hun 48e psychische  klachten hebben gekregen; dat zijn  er  heel veel.  Ook  wordt het  grootste verzuim  in deze  leeftijdscategorie door psychische  problemen veroorzaakt,  deze vrouwen  krijgen onterecht  de sticker burn-out, depressief of  overspannen opgeplakt. Het is jammer dat we in Nederland zo calvinistisch zijn; wij  zeggen dat  het  bij het leven hoort. Maar  als je  een gebroken heup hebt dan word je toch  ook geholpen? In  Nederland moeten vrouwen er  maar mee om leren  gaan,  wat onnodig is naar mijn idee. Als de  depressie  en de geestelijke  klachten  hormoongerelateerd zijn, dan  knappen de meeste vrouwen na twee  à drie  maanden hormoongebruik weer op.  Ze  worden minder depressief, de diepte gaat eruit. Het is ongelooflijk  dat er niet  meer  onderzoek  naar de overgang wordt gedaan,’ zegt Oosterhof spijtig.  ‘Als het een mannenziekte  was geweest dan  was dat allang gebeurd, maar we bedrijven in  Nederland nog steeds mannengeneeskunde. De  meeste  gynaecologen zíjn ook mannen, maar daar begint gelukkig  verandering  in te  komen.  We  zien steeds meer vrouwen in deze functie.’

VROUWEN ZIJN  HUN GELUK KWIJT

Iemand die veel vrouwen met  hormonale klachten spreekt, is Bauwina van der Kooi. ‘Het  is hartverscheurend als  je ziet waar vrouwen onnodig  in  terechtkomen. Ik hoor ze vaak zeggen  “Ik ben  mezelf kwijt.” Wisselende stemmingen,  vaker meningsverschillen en  conflicten, een snel verouderende  huid en een seksleven dat als een  nachtkaarsje uitdooft vanwege droogheid en minder zin in seks. De afname van de  hormonen zijn de oorzaak. Ik hoor maar al te vaak dat huwelijken hierdoor  stranden,’ aldus  de  verpleegkundige. ‘Dat is toch zonde voor die gezinnen, moet je kijken  wat een leed  dat brengt. Ik zie vrouwen diverse  keren op mijn  spreekuur en  van tevoren leveren ze scorelijsten in.  Ze kunnen mij altijd bellen en  het feit dat  ze hun hart kunnen luchten  bij een vrouw is ook heel  prettig.’ Deze klachten hebben diepe onzekerheid tot gevolg: ‘Deze vrouwen zijn hun geluk kwijt en  antidepressiva of therapie helpt vaak niet. Ik hoor  ze  zeggen: “Had ik dit  maar eerder geweten.” Ik  zou  elke vrouw in de overgang aanraden:  eerst hormonen  proberen en daarna kun je  altijd nog dat andere pad op, we  beginnen eerst met drie maanden op proef. Soms zeggen vrouwen:  “Het hoeft  voor  mij allemaal niet meer”, dat is triest  om te zien en te horen. Dan zeg ik: “Wacht maar, je  zult snel opknappen.” En dat gebeurt in de meeste gevallen ook. Dat is prachtig om  te zien.’

DE OVERGANG MOET  UIT  DE TABOESFEER

Mijn gedachten gaan meteen uit naar Yvonne  Blom  waar ik in hoofdstuk 2 over  vertelde. Bij haar ging  de  volgorde andersom:  zij  kreeg  eerst antidepressiva,  ondanks dat gedurende haar  zwangerschappen  al bleek dat  zij  hormonaal gevoelig was. Tussen  haar zwangerschappen door  functioneerde ze heel goed, wat een duidelijke indicatie is.  Na  de  antidepressiva volgde  het één het ander op,  met  als uiteindelijk  resultaat dat haar leven voor een groot gedeelte  is verwoest. Als  ik  dit verhaal  met Oosterhof  deel dan zegt hij dat dit  veel vaker voorkomt. En natuurlijk weet  je nooit  honderd procent zeker of  je het had kunnen voorkomen, maar  het had op zijn  minst moeten worden geprobeerd  om de hormonen met de juiste  suppletie  in balans te brengen: ‘Want daar knappen vrouwen vaak  enorm van op. De overgang moet  uit de  taboesfeer, moet meer bespreekbaar worden gemaakt. Tegenwoordig  zijn er BN’ers  zoals  Isa Hoes en  Medina Schuurman  die een mooie  lans breken als het  gaat om  dit onderwerp. Maar zolang daar  een cabaretier  tegenover staat, die  zich vreselijk over de overgang uitlaat en zorgt dat iedereen in een  deuk ligt, dan  komen we nergens,’ legt  Oosterhof uit.  Het frustreert  hem  zichtbaar. ‘Dan ga je de  volgende  dag niet op  je werk vertellen dat  je zoveel last van  overgangsklachten hebt, want  dan  word je  uitgelachen.  In Schotland is een vrouw  die zich tijdens de overgang onjuist bejegend voelde en  dit aangevochten heeft. Zij kreeg  door haar  klachten ontslag. Bij de rechter heeft ze haar gelijk gekregen. Deze kleine  stapjes zullen steeds meer veranderingen laten zien. Maar  het  wordt  tijd dat we grote stappen gaan maken.’

OESTROGEEN ALS BESCHERMING

Met cardioloog Angela Maas spreek ik ook  over de overgang en de impact  die deze op  vrouwen heeft. Zij geeft aan dat  de menopauze een groot kantelpunt in de  vrouwelijke gezondheid  is. Dat  heeft met  name met het hormoon oestrogeen te  maken,  dat  een beschermende uitwerking op het vrouwenlichaam heeft.  Dit  hormoon houdt de ontstekingsactiviteit laag en heeft invloed op het ontstaan van aderverkalking,  wat de  kans op een hartinfarct vergroot.

Als vrouwen  vanaf hun veertigste  jaar (de ‘pre-overgang’)  langzamerhand de overgang ingaan dan  daalt  de oestrogeenspiegel drastisch, valt de beschermende werking  van dit  hormoon weg en neemt daardoor het  risico op hart- en vaatziekten toe. Vanaf die leeftijd zie je dat vrouwen ook een  hoger risico op het ontwikkelen van andere ontstekingsziekten krijgen, zoals  reuma, schildklierproblemen  en het prikkelbare  darmsyndroom. ‘Bij mannen gaat  dit trouwens ook op,’ zegt Maas.  ‘Want daar is het geslachtshormoon  testosteron aan verhoogde ontstekingswaarden gekoppeld.  Het  verschil is dat de testosteronspiegel gedurende een mannenleven veel langzamer daalt. Dit geeft ook meteen  aan waarom het patroon van aderverkalking bij mannen en vrouwen  anders verloopt.’

Ook Cara  Tannenbaum, wetenschappelijk directeur van het Institute  of Gender and Health in Montreal, benadrukt  die  rol  van hormonen. Hun  instituut spoort  aan om in research altijd naar sekse en gender te kijken.  Ook zij geeft  aan al heel lang  te zien dat er veel  sekseverschillen  zijn  en dat vrouwen bijvoorbeeld vaker  auto-immuunziekten krijgen en  ook autisme veel meer voorkomt. Ook  zegt ze  dat het interessant is  dat  tot voor kort niemand is gaan  onderzoeken waarom  dit zo is. ‘Hormonen, vetpercentage en het feit dat vrouwen over het algemeen kleiner zijn, zorgen ervoor dat medicijnen bij vrouwen anders worden  afgebroken. Ook hier  blijken de hormonen weer een  belangrijke rol  te spelen en  toch vind je zelden een bijsluiter met een apart gebruiksadvies voor deze doelgroep,’  legt  Tannenbaum  uit. Als voorbeeld noemt  ze  het slaapmiddel  Zolpidem: ‘pas na 25  jaar werd ontdekt dat de werkzame stof veel langer in het bloed  van  vrouwen aanwezig blijft, waardoor zij ’s ochtends nog slaperig achter het stuur konden belanden.’ Pas In 2013 is  op  de bijsluiter  de  dosering  voor vrouwen gehalveerd.  Seksespecifieke doseringen  zullen natuurlijk  niet bij elk  medicijn urgent  zijn,  maar je  weet niet  wat je niet onderzoekt.

VROUWEN ERVAREN MEER BIJWERKINGEN VAN MEDICIJNEN DAN MANNEN

‘Wist je bijvoorbeeld  dat  vrouwen zestig procent meer kans op  bijwerkingen van geneesmiddelen hebben dan  mannen? Ze  worden  bijvoorbeeld sneller misselijk als  ze pijnstillers gebruiken en daardoor  zijn ze  minder  geneigd  om die  te nemen. Slaappillen blijven dan weer langer werken  in een vrouwenlichaam dan in  een mannenlijf. Daardoor is de kans groter,  zoals bij het hiervoor genoemde Zolpidem, dat  een vrouw ’s ochtends  nog  slaapdronken achter het stuur zit en zo misschien een aanrijding  veroorzaakt. Deze situatie is  ontstaan doordat eind vorige eeuw geneesmiddelen vrijwel uitsluitend  op  mannen werden getest.’  Tannenbaum kaart  aan dat dit  het gevolg van twee grote medicijndrama’s in de jaren  vijftig en  zestig  is. Het al door  prof. Bart Fauser genoemde Softenon  is een van  die grote medicijndrama’s, maar  het tweede  is  het daaropvolgende drama  met het  kankerverwekkende  DES-hormoon, een  kunstmatig vrouwelijk hormoon dat in  Nederland  tussen 1947  en 1976  aan zwangere vrouwen werd gegeven  om miskramen te voorkomen. Dit  drama gaf uiteindelijk de  doorslag  in het besluit dat  vrouwen beter van medicijnonderzoek uitgesloten konden  worden.

‘Het DES-hormoon gaf de doorslag  dat vrouwen  beter  van medicijnonderzoek uitgesloten konden worden.’

De achterliggende  gedachte hierbij was dat je nooit zeker  weet of  deze vrouwen ten  tijde van het onderzoek al dan niet zwanger  zijn. Van  de tien geneesmiddelen  die tussen 1997  en 2001  van  de markt werden gehaald,  waren er acht die ernstige bijwerkingen bij vrouwen hadden  veroorzaakt. De richtlijnen voor geneesmiddelen zijn  in de loop  van  de  jaren  negentig in Noord-Amerika en Europa aangepast.  Een  medicijn moet tegenwoordig  worden getest op de doelgroep die het later zal gaan  gebruiken, waardoor  vrouwen nu vaker in geneesmiddelenonderzoek worden meegenomen.  Maar nog steeds  worden onderzoeksresultaten niet  altijd gescheiden  geanalyseerd, waardoor onduidelijk  blijft wat de exacte  verschillen zijn. En ook nu worden –  om vertekeningen door vrouwelijke hormoonschommelingen uit  te sluiten  –  in een vroeg stadium van geneesmiddelenonderzoek  nog altijd  vooral mannelijke proefdieren gebruikt,  wat  óók invloed op de onderzoeksresultaten heeft.

Fauser, die jarenlang vrouwenarts is geweest, vult hierop aan dat vrouwen daardoor overgedoseerd worden en geeft  het voorbeeld  van de bloedverdunners. ‘Als je dit  in een mannendosering aan vrouwen geeft dan wordt hun  bloed te dun en wanneer vrouwen  menstrueren gaan ze  nog heftiger bloeden, wat  grote  gevolgen  kan hebben.  Zo zijn er heel  veel voorbeelden en bestaan  er ook heftige reacties bij  antidepressiva wanneer vrouwen dezelfde dosering als mannen krijgen, waardoor een vrouw  alleen maar meer in de war raakt.’

IS DE PIL ZO ONSCHULDIG?

‘Het is heel  belangrijk dat de man-vrouwverschillen worden  meegenomen in alle nieuwe  medicatie, maar minstens  zo belangrijk  is het om te blijven kijken naar medicijnen die  al heel lang worden geslikt,’ zegt  Fauser.  ‘Zo is er nog  altijd  te weinig bewustwording over  de anticonceptiepil. Veel vrouwen slikken  de pil,  al begint deze wel aan  populariteit  te verliezen.  Het is zeker niet  zonder risico en  ook  hier zou veel meer onderzoek naar moeten  komen. Zo’n vijftig jaar geleden heeft de pil  voor een grote ontwikkeling gezorgd, maar in al die jaren daarna  is er  op dit gebied veel  te weinig gebeurd of naar  goede alternatieven  gekeken.’ Gynaecoloog Henk  Oosterhof: ‘Vrouwen lopen kans op  trombose. Momenteel maken we ons bezorgd  over de COVID-19  vaccinaties  en  het risico op trombose, terwijl een vrouw van boven de 45 die gezellig een vliegreisje naar Turkije maakt een kans van  een op  driehonderd op trombose heeft. Daar  hoor  je bijna niemand over. De generatie van nu is  gelukkig wel veel bewuster  met voeding, gezondheid  en het gebruik van medicijnen bezig. Dat zien  we terug in de afname van het  pilgebruik.’

Ook ik ken vrouwen die  na gebruik van de anticonceptiepil trombose kregen en waarbij het destijds al werd gelinkt aan roken en pilgebruik.  Zelf had ik  ook last van  bijwerkingen van  de pil  en kwam ik kilo’s aan. Een andere bijwerking was dat  ik het idee had dat het  effect  op mijn gemoed niet positief was. Ik weet  nog  dat dit verband  toen lang niet altijd  gelegd werd, in die tijd – de  jaren tachtig – was daar nog weinig  aandacht voor. Ik ben uiteindelijk  gestopt met de  pil en voelde mij een stuk  beter.  Toen mijn dochters op een leeftijd  kwamen  dat  ze de pil wilden slikken, wilde ik  ze  meegeven dat  het belangrijk is  dat je voordat je een medicijn gaat gebruiken je  altijd goed laat informeren: weet wat  je in je mond steekt en  wat de effecten op je lichaam zijn.

‘Weet  wat  je in  je mond steekt en wat de effecten op  je lichaam zijn.’

Dus  ga niet de pil slikken  omdat al je  vriendinnen dat  doen. Daarom maakte ik een afspraak voor hen bij  een hormoonconsulent die ze vertelde over alle opties die er op  het  gebied van voorbehoedsmiddelen zijn, zodat  ze  als ze anticonceptie gaan gebruiken  een weloverwogen keuze  kunnen maken. Zo’n  consult  wordt meestal door  ziektekostenverzekeraars vergoed.

Slechts één grens verder wordt er heel anders naar de pil gekeken. Zo spreek  ik Therése  Hertoghé, een  Belgische internist die veel van hormonen  weet,  en ik vraag  naar  haar visie op  dit voorbehoedsmiddel. ‘Wat ik  niet normaal vind  is dat de anticonceptiepil  vaak gemakkelijk wordt gegeven zonder hiervoor  eerst grondig onderzoek te doen naar bloed, urine, fysiek onderzoek (gewicht, bloeddruk, pols)  en te kijken naar de  schildklier,’ zegt ze. ‘Je hebt  namelijk eerst  de  uitgangswaarden  nodig.  Het wordt  nu voorgeschreven zonder dat er  gevraagd wordt of er  andere vrouwen in de familie stollingsproblemen  als beentrombose, hersentrombose  of  een hartinfarct  hebben, of dat ze eventueel een  hormoongevoelige kanker gehad zouden  hebben.’

GEZONDHEIDSKLACHTEN DOOR COSMETISCHE INGREEP

‘Kan iedere  vrouw zonder deze problematiek  probleemloos de pil slikken of moeten we  hier voorzichtiger mee  omgaan?’ vraag ik haar.  ‘Vaak  klagen deze  vrouwen over  opvliegers,  te  veel zweten, hoofdpijn  en ze zijn  meestal bleek  van  gelaat (gebrek aan  oestradiol) en depressief,’ legt zij uit. ‘De meeste vrouwen die de pil slikken vertonen  een gebrek aan mannelijk hormoon (DHEA en  testosteron), met vermoeidheid, gebrek aan libido, minder gemakkelijk tot een orgasme kunnen komen en depressie tot gevolg. Dat komt doordat de pil de productie  van deze hormonen sterk afremt.’

Een  poosje geleden  werd ik door BN’er Jessie Jazz uitgenodigd op haar  forum She Flore, waar haar volgers vragen aan  mij mochten  stellen over  de onderwerpen die ik  ook in  dit boek  bespreek. Het  viel mij op dat  deze  zeer jonge vrouwen al met hormonale klachten kampen die  vaak ontstaan nadat ze voor het  eerst ongesteld  werden. Het  zijn vrouwen die  soms  heftig reageren op de pil  en op zoek zijn naar een goed alternatief, maar een aantal heeft een hormoongerelateerde aandoening  zoals  PCOS (een aandoening  waarbij je geen of minder vaak een eisprong hebt), waardoor ze  op jonge  leeftijd  al te horen krijgen dat zwanger worden moeilijk is. Ik merkte dat er  grote  behoefte is aan meer informatie  over  het vrouwenlichaam  en dat de jonge vrouwen van  nu heel bewust met  voeding en bewegen  bezig  zijn, veel  meer  dan de  vrouwen  dertig of  veertig  jaar geleden.

Toch ligt er voor  deze generatie een ander gevaar op de loer.  Zo  keek ik geschokt naar de documentaire Moordtieten van influencer  Dionne Slagter. Zij brengt hier voor het voetlicht dat borstimplantaten ernstige gezondheidsrisico’s met  zich meebrengen,  terwijl  er jarenlang werd gezegd dat  het ‘veilig’ was. Slagter kreeg zelf steeds meer gezondheidsklachten en interviewt vrouwen  die net  als  zij  klachten van  hun borstimplantaten hebben en al  tientallen jaren  van het kastje naar de  muur worden gestuurd en soms zelfs doodziek zijn.

‘Jarenlang werd gezegd dat borstimplantaten veilig waren.’

Uit de documentaire blijkt dat onderzoek heeft uitgewezen dat het silicone  vrij snel  na plaatsing aan de wandel door het  lichaam  kan gaan, waardoor het hele systeem ontregeld  raakt. Tegenwoordig wordt er om  cosmetische redenen  van alles  in  lijven gespoten, van fillers en botox tot het  plaatsen  van silicone.  Maar wat doet dit met het  hormonale stelsel  van vaak nog heel  jonge vrouwen?

HORMONEN, PIJN EN SOLK

Meerdere malen lees  ik in artikelen dat pijnklachten ook  door hormonen worden  beïnvloed. Ik neem hierover contact op met Karin Vos,  anesthesist en pijnspecialist bij  een kliniek. Zij vertelt  dat een aantal chronische pijnsyndromen, waaronder  het  prikkelbare darmsyndroom en  fibromyalgie,  vaker voorkomen  bij vrouwen dan bij mannen:  ‘De verschillen nemen toe op oudere leeftijd. Ook  hier speelt  een laag  oestrogeengehalte een rol bij de  toename van  pijn. Daarnaast zijn  geslachtshormonen zoals progesteron en  testosteron ook van invloed.’ Ik vraag Vos wat dit  zegt over pijnbeleving  bij  mannen en vrouwen. Zij bevestigt dat oestrogenen een  rol  spelen bij de prikkeloverdracht en  perceptie van pijnsignalen in het  centrale zenuwstelsel.  Vos:  ‘Bekende klachten bij vrouwen in de  overgang zijn bijvoorbeeld gewrichtsklachten  en stemmingsklachten als  gevolg van  hormonale  schommelingen. Lichamelijke pijn en de mentale gesteldheid kunnen niet los van elkaar  gezien worden.  In zijn algemeenheid betreft veertig procent van  de consulten bij de huisarts  lichamelijke klachten waarvoor geen of onvoldoende  lichamelijke verklaring wordt  gevonden. Tien tot dertig  procent van deze groep patiënten heeft na een  jaar toenemende klachten. Vaak hebben deze patiënten diverse specialisten bezocht om een lichamelijke oorzaak  uit te sluiten.’  Vos vervolgt: ‘De  klachten uiten zich vaak in chronische  pijn, vermoeidheid, slaapproblemen, concentratie- en geheugenverlies en angst of depressie.  Wij zien relatief  veel vrouwen met deze klachten.  Een reden  kan zijn dat vrouwen  eerder medische  hulp voor hun lichamelijke klachten zoeken dan mannen.  Op de polikliniek pijnbestrijding hebben  naar schatting vijf tot tien  procent  van de vrouwen onverklaarbare lichamelijke  klachten.’

‘Vijf tot tien procent van de vrouwen heeft onverklaarbare klachten.’

CHRONISCHE PIJNSYNDROMEN KOMEN  VAKER VOOR  BIJ VROUWEN

‘Er moet meer onderzoek  komen naar  de  vraag waarom bepaalde  chronische pijnsyndromen vaker voorkomen bij vrouwen en wat de  rol van de  geslachtshormonen en het  immuunsysteem  bij chronische pijn  precies is.’ Vos  is  werkzaam  in  een multidisciplinair pijnbehandelcentrum waar verschillende  specialisten intensief samenwerken. Bij  de  zogeheten SOLK-patiënten, patiënten met somatisch onvoldoende verklaarde klachten, gaan de lichamelijke klachten vaak  gepaard met psychische  klachten of  stoornissen. Dit kan het herstel  van de lichamelijke klachten bemoeilijken.

Woorden  als ‘onbegrepen’, ‘onverklaard’ of ‘onbekend’; ze buitelen allemaal over  elkaar heen  en hebben allemaal met  elkaar  te maken. Uit het woord ‘onverklaard’ rolt  al snel onbekend  en  onbegrepen. Ik merk dat  iedereen deze begrippen weer anders hanteert. ‘Het feit dat ruim 75 procent  van  de auto-immuunaandoeningen voorkomt  bij vrouwen  (vaak  beweert men zelfs dat het nog veel  hoger ligt), geeft  dan wel aan dat er sprake is van  een diagnose, maar nog steeds is niet verklaard hoe dat komt,’ zo  zegt menig arts. Vandaar  dat het  woord ‘onverklaard’  vaak gehanteerd wordt.  Hierover  zegt Fauser:  ‘Men wil nou eenmaal  graag  weten  wat er aan de hand is.  Men  wil  een diagnose, met het idee  dat  het  probleem daarmee ook  wordt  opgelost. En  dat is vaak een illusie. De geneeskunde kan  steeds  meer, maar wij weten ook nog  een  heleboel niet.’

Hoe langer je je in het vak  verdiept, des te meer realiseer je je wat de beperkingen en  grenzen van onze  kennis zijn.  Het is niet  voor niks dat  zoveel mensen die in de conventionele geneeskunde  onder behandeling  zijn zich daarnaast ook wenden tot alternatieve  geneeskunde zoals homeopathie  en acupunctuur  (dit geldt  voor tot wel veertig  procent  van alle patiënten). En ook het idee dat  alles te fixen is (curatieve geneeskunde), is inmiddels achterhaald. Het gaat in  de  praktijk vaak om het proberen  te  managen van chronische ziektes en hopelijk in  de toekomst steeds  vaker om preventie.

‘Onverklaarbare klachten komen bij meer vrouwen  dan bij mannen voor,’ zegt ook Wittekoek. ‘Veel van  deze vrouwen belanden  op de SOLK-polikliniek. Een deel  van deze klachten  is mogelijk te verklaren doordat het vrouwenlichaam nog altijd  niet goed begrepen wordt.’

DE  MAN-VROUWVERSCHILLEN EN  HET BREIN

Het brein speelt in de  pijnbeleving dus ook een  grote rol.  Als iemand iets  weet  over dit veelbesproken orgaan en  de man-vrouwverschillen dan  is het prof. Dr.  Iris Sommer wel. Zij mailt mij dat  er  nog  veel te  vaak van uit wordt  gegaan  dat mannen en vrouwen hetzelfde brein hebben, ze  zijn immers even  slim. ‘Er zijn echter grote verschillen, zowel  in het brein zelf als in  de systemen van het lichaam  die daar  veel effect op  hebben, zoals het  stress-systeem, het immuunsysteem en hormonen.’ Op de vraag welke verschillen  er zijn  tussen de man  en de vrouw in de meeste psychiatrische en neurologische  aandoeningen, zegt  zij dat je de meest uitgesproken verschillen vindt  bij anorexia, borderline  persoonlijkheid,  autisme, ADHD,  psychotische stoornissen,  depressie, angststoornissen  en dementie.

‘Er zijn grote verschillen in zowel het  brein als  in de systemen  van het lichaam.’

‘Onvoldoende bewustzijn hierover heeft tot gevolg dat de diagnose bij vrouwen vaker wordt  gemist, waardoor het langer duurt  voordat zij effectieve behandeling  krijgen. Voor enkele aandoeningen, zoals anorexia,  is de  herkenning juist bij mannen lastiger.’

Sommer: ‘Op het gebied van medicatie zijn  er  ook  grote verschillen  tussen mannen en vrouwen. Daardoor is dosering anders. Daarnaast zijn er verschillen in  effectiviteit en  bijwerkingen. Veel antipsychotica geven bijvoorbeeld een  verhoging van het hormoon prolactine als bijwerking, wat voor vrouwen  een verergering van het toestandsbeeld kan veroorzaken. Middelen die  bij mannen effectief zijn hoeven dat  bij vrouwen niet te zijn  en  omgekeerd. In dit hele  verhaal spelen hormonen een grote rol.’ Op  de vraag welke stappen er nog te nemen zijn, zegt Sommer dat het nu zaak is om  te zorgen voor goede zorg op maat.  ‘Dat begint bij  (vroege)  herkenning, goede diagnostiek en vervolgens het  kiezen en inzetten van  de meest effectieve behandeling die goed verdragen  wordt. Tijdens  en na de menopauze is vaak een aanpassing van medicatie nodig.’

VROUWEN  BELANDDEN IN  PSYCHIATRISCHE  INRICHTING

Over  de overgang gesproken: door een  gynaecoloog word ik op het  boek  Ondergeschikt van Angela Saini gewezen. Zij  is wetenschapsjournalist voor  BBC radio en doet  onder andere onderzoek  naar  de historie achter vrouwen in de overgang  die  in het instituut Bedlam  belandden.  Dit instituut, opgericht in 1247, is een  van de oudste  psychiatrische instellingen in Groot-Brittannië. Volgens  een artikel  in  het  British Medical Journal van  1912 had  een op  de twaalf vrouwen die in  Bedlam werd  opgenomen  de menopauze achter  de rug. Deze  levensfase van de vrouw zou namelijk grote veranderingen in hun geestelijke gezondheid  teweeg hebben gebracht, waarna  ze dus werden opgenomen.  We leven nu  in  een tijd  waar meer onderzoek en duidelijkere richtlijnen nog steeds op zijn plaats zouden zijn, maar  in die tijd werd  de  overgang helemaal verkeerd begrepen.

In sprookjes werden vrouwen die geen kinderen  meer konden krijgen afgeschilderd als  krankzinnige  ouwe wijven.  Verder  terug in  de tijd, zo schrijft  Saini,  werden deze vrouwen als heksen behandeld, en tijdens de heksenprocessen van Dalem  in 1692 werden er zestien vrouwen  die  de  menopauze achter  de  rug hadden ter dood gebracht. Er werden rampzalige  operaties en behandelingen bij dergelijke vrouwen uitgevoerd, zoals aderlating en het verwijderen van de eierstokken. In de inrichting Bedlam werden deze  vrouwen toevertrouwd aan een zeer streng regime  onder mannelijke artsen die  hun bizarre adviezen gaven.  Zo konden ze maar beter niet gezien  en gehoord  worden. Het  leven in een dergelijke inrichting was zwaar. Afgaande  op de  gegevens uit 1912 herstelde minder dan de helft  van de vrouwen die ooit in  Bedlam vanwege aan de menopauze  gerelateerde psychische  aandoeningen waren opgenomen. De  helft kwam er  nooit  meer uit.

Als vruchtbaarheid voor jeugd en gezondheid stond, dan was onvruchtbaarheid precies  het tegenovergestelde, waarbij het hele vrouw-zijn  van deze vrouwen werd weggevaagd.

VROUWEN TWEE  KEER  ZO VAAK EEN DEPRESSIE

De rillingen lopen  over je  rug na zo’n  verhaal  en ik  denk aan het  verhaal  van Yvonne  in hoofdstuk 2. Vier  eeuwen later is alles nu  gelukkig anders en beter. Maar toch  is haar leven doordat er nog  steeds  veel onwetendheid is een  kant op gegaan  die zij nooit  had kunnen vermoeden.

In datzelfde hoofdstuk kwam al naar voren  dat vrouwen  twee keer  zo vaak  een depressie hebben als mannen. Maar liefst 24,3  procent van alle Europese vrouwen krijgt in haar leven met een depressie te  maken, wat bijna een vierde van alle  Europese vrouwen is. Momenteel  bedraagt de totale bevolking 3,8 miljard vrouwen en de  schatting voor 2050 is dat er  rond de 5  miljard vrouwen zijn.  Dus reken maar uit, dat zijn ongelooflijk veel vrouwen met een  depressie! En juist omdat vrouwen veel vaker  auto-immuunziekten  hebben die de kans op een depressie weer verhogen, is dringend onderzoek naar de werking van  hormonen nodig.

Er wordt nog altijd veel  te lacherig over vrouwen  en hormonen gedaan,  terwijl er veel hormonale ellende bestaat. Dit blijkt wel uit een  aantal  verhalen  uit de praktijk in het volgende  hoofdstuk.

[image: ]


‘Ik  vertelde steeds opnieuw dat  er écht iets ernstigs aan de  hand was, maar niemand luisterde.’
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VERDWAALD, AFGEPOEIERD EN MISKEND

Acht vrouwen  vertellen  over hun  zoektocht

Jaren  geleden ben ik  bij het Noordhollands  Dagblad als columnist begonnen en de  laatste  jaren schrijf ik ook steeds vaker  medisch  gerelateerde artikelen voor de landelijke dagbladen van Mediahuis. Mijn  interesse  lag daar altijd al,  maar door mijn  eigen medische  zoektocht is  de behoefte om  erover te schrijven  sterker geworden. Nog voordat  ik zelf een  diagnose had gevonden,  kreeg ik het idee om de  rubriek DIAGNOSE  over onbegrepen  klachten in het  gezondheidskatern van de krant te gaan beginnen.

De  reden waarom ik een  rubriek over onbegrepen klachten  wilde starten, was dat  ik enorm  nieuwsgierig was geworden  naar al die  andere  vrouwen die  net als  ik dolende in niemandsland  waren. Want  één ding werd mij  steeds  duidelijker; deze groep vrouwen met onbegrepen gezondheidsklachten  was vele  malen groter  dan ik dacht.

Het waren  niet alleen  de vrouwen die ik tegenkwam tijdens de voorlichtingsavonden over de overgang waaraan  ik meewerkte, maar het  bleek ook nog eens om zoveel  meer ziektebeelden te gaan en om vrouwen  van jong tot oud.

OP  ZOEK NAAR EEN  DIËTIST

Ondertussen  ging ik in mijn eigen zoektocht steeds  kritischer  naar mijn voedingspatroon  kijken. Heeft dat  wat ik dagelijks  eet  met mijn  klachten te  maken? Volgens alle leefstijlcoaches en dieetgoeroes,  waar in de  afgelopen jaren een enorme  wildgroei in  is ontstaan, zijn  veel  ziektes naar onze  voeding te herleiden.  Maar ook al denk je dat je redelijk gezond bezig bent, in  bijna elk product zit wel  een verborgen  gevaar dat dan toch weer helemaal niet goed blijkt te  zijn. Zelfs als  je vegetarisch of vegan eet  dan kunnen  sommige vleesvervangers ook  weer vol ‘troep’ zitten. Het  is bijna niet  te doen om in een supermarkt  je karretje met écht gezonde producten vol te  laden.  Daarbij hoor je ook nog  eens dat iedereen wel ergens overgevoelig voor is, van gluten of lactose tot het parfum in  je schoonmaakmiddelen. Gek  word je  ervan!

Was mijn voeding misschien de  oorzaak van mijn spierpijnen  en mijn andere  vage klachten? Ik had  werkelijk geen idee  of  ik intoleranties had  en of  ik goed  of slecht tegen gluten  kon. Dus  het was  uitzoeken geblazen. Want ik wilde  er alles aan doen  om van die akelige spierpijnen af  te komen  en betaalde me inmiddels scheel aan de masseur.  Omdat ik mijn geld wel beter kon  gebruiken, zocht  ik  een goede diëtist die met mij mee wilde  kijken of mijn voedsel  misschien verantwoordelijk voor  mijn klachten was.

Het is enorm zoeken  geblazen naar een  goede  diëtist,  want de een  zweert bij plantaardige voeding  terwijl de ander  juist de onder vuur liggende  ‘schijf van  vijf’ aanbeveelt. En waar de  een zegt  ‘Je moet  lekker mager gaan  eten,’ zegt de andere met  overtuigende stem dat volvet  juist  de norm is omdat anders je hormonen uit het lood slaan.  Het  is dus bijna  onmogelijk om een  weloverwogen  keuze te maken. Het  lukte mij toch om  na  enig speurwerk een  ervaren diëtist te vinden die oog  voor alle nieuwe ontwikkelingen heeft zonder dat je alleen  nog  maar op een selderijstengel mag kauwen.

KARINA SCHENK

De diëtist  heet Karina Schenk en is een jonge  bevlogen vrouw  die van het  zoeken naar de  oorzaak van  gezondheidsproblemen  in relatie tot voeding  haar missie heeft gemaakt.  ‘Daar heb je er weer een,’ zegt ze als ik mijn verhaal vertel.  ‘Ik  zie en spreek  zoveel vrouwen als jij.’ Ik  vraag  haar nieuwsgierig waar haar passie  vandaan komt, want  ik herken haar gedrevenheid. Zo  blijkt  dat de  zaadjes die hier  bij haar  verantwoordelijk voor zijn al  in  haar jeugd zijn geplant. Ik  ben onder  de indruk  van haar verhaal  en  vraag of ik haar mag interviewen  voor de  krant. Ze zegt meteen  ja.


Diëtist  maakt  van ziekte haar passie

ARTIKEL

 

 

Jarenlang buikpijn en  niemand wist wat haar mankeerde. Als kind  ging ze ziekenhuis in en  uit. Er werd zelfs  aan anorexia gedacht. Maar Karina Schenk, 33 jaar,  bleek een  toen niet  veel  voorkomende intolerantie te hebben. Sinds acht jaar  is ze diëtist  en  helpt ze anderen met vage of  onduidelijke klachten  in hun zoektocht naar herstel.  Een missie  die  haar  op het – inmiddels gezonde  – lijf geschreven  is.

ANOREXIA

‘Ik kreeg allemaal stempels,’  legt de diëtist uit. ‘Ik  werd steeds magerder.  Ik was vijftien toen  ik naar het ziekenhuis  ging.  Tegen mijn moeder  zei de arts:  ‘Houd je andere  twee  dochters in de gaten  met  hun  eetgedrag.’ Oftewel,  ik vermoed  dat je  dochter de aandoening anorexia heeft. Qua energie ging ik  achteruit. Vaak was ik misselijk,  had buikpijn  of obstipatie, soms viel  ik  flauw  en ik  werd ook  niet meer ongesteld. Meestal kwam er  dan een verklaring voor mijn gedrag: ‘Karina  heeft last van heimwee, ze  wil niet  naar  feestjes,’  er werd  altijd  wel een draai  aan gegeven. Maar  ik was ziek van het eten  dat ik op  die feestjes kreeg.’

SPECIALISTEN

‘Als ik terugkijk op  die  periode, dan kan ik maar één conclusie trekken: er is door niemand écht naar  mij geluisterd.  Ik ging noodgedwongen mijn  eigen  koers varen en creëerde uiteindelijk een zelfgemaakt dieet. Op mijn tiende heb  ik heel lang op  advies van de arts laxeermiddelen  genomen, terwijl mijn darmen  daar niet blij van werden. Op eigen initiatief ben ik die rommel  gaan afbouwen. Ik belandde op mijn  dertiende bij een diëtist in het  ziekenhuis die  mij een maand lang drinkflesjes voorschreef  die  bol van de suiker stonden,’ zegt  ze  verontwaardigd. ‘Precies datgene  waar  ik niet tegen kon, maar dat wist  ik  toen nog niet. Het was een  hel. Ik ben  met mijn klachten bij nog drie  specialisten geweest en  zat vaak bij de huisarts.’

FRUCTOSE-INTOLERANTIE

‘Een van de specialisten adviseerde mij zelfs om  aan de antidepressiva te gaan.  Ik weet nog  dat ik dacht: wat raar!  Ook  hebben  ze gezegd: “Het  zit tussen  je oren.”  Maar in plaats van moedeloos te worden, werd ik juist strijdlustig en  dacht:  Ik  ga erachter komen  wat  het wel is, want ik ben  niet  gek.’

Op haar 21e ging Schenk wederom naar een diëtist. Daar  kreeg ze het advies om twee weken fructosevrij te  eten. Dat bleek de ommekeer.  ‘Binnen twee  weken werd  ik weer ongesteld, kwam ik twee kilo aan en knapte  ik op. De omgeving zag dat mijn ogen weer straalden.  Dus geen fruitsuikers meer  voor  mij, hoe  simpel kan het zijn! Maar  kom er maar eens achter,’ zegt de diëtist ernstig.

‘Ik  eet nu  al tien jaar geen fruitsuikers meer,  in  welke vorm  dan ook. Als  ik dat wel  doe dan word ik ziek.  Het is een niet vaak voorkomende intolerantie en heet fructose-intolerantie.’

DIËTIST

‘Ondertussen  zat  ik  op het  vmbo  en leerde  ik mede door mijn klachten moeizaam.’ Met heel veel doorzettingsvermogen haalt Schenk uiteindelijk  puur op wilskracht haar hbo. ‘Ik ben een doorzetter. Op de middelbare school had ik een lerares  die diëtist was. Ik was  zelf ook veel met voeding bezig, omdat ik dat wel moest.  En toen zei ik al  dat  ik dat later ook wilde worden, wat  ook is uitgekomen,’ zegt ze trots. ‘De tegenslag die ik zelf  heb meegemaakt, maakt dat  ik goed naar de ander kan  luisteren en mij in mijn klanten kan verplaatsen.’

HUILEND

‘Ik ben  niet de enige die zich in haar medische zoektocht zo verloren voelt. Ik probeer  de  mensen te  stimuleren  om in zichzelf  te blijven geloven. In mijn vak probeer  ik  er te  zijn en te luisteren. Vandaag  was er  een vrouw die huilend bij me zat.  Ze had zoveel vragen  over  haar  diabetes. Ik heb haar uitgebreid uitgelegd wat  de ziekte  inhoudt, want dat wist ze  nauwelijks. Die  vrouw  was al  jaren van het kastje naar de muur gestuurd  en dat wreekt  zich op zoveel facetten in  je leven en doet veel met je gemoed.’

NOOIT  EXCUSES

‘Soms moet je  behalve luisteren ook dingen testen en zaken uitsluiten,’ legt  Schenk  uit. ‘Vitamines zoals vitamine  B12,  vitamine  D,  foliumzuur en  mogelijke voedselintoleranties worden  met bloedonderzoek  getest. Maar bloedwaarden  moet je ook weer kunnen loslaten  om je te kunnen focussen op wat iemand voelt en  wat er  gebeurt in het lichaam, want dat  is minstens zo belangrijk.

Ik  heb  na de  diagnose de diëtist  die  mij destijds  aan de voedingsflesjes heeft gezet, maar ook  de  diverse specialisten, een brief gestuurd.  Ik  voelde mij  weer  goed en wilde mijn verhaal uiteenzetten. Ik schreef dat  ik mij in de steek gelaten had  gevoeld. Maar  het doel  was ook dat  ik hoopte dat  ze van mijn ziekteverloop zouden leren,  zodat het anderen  deze zoektocht zou besparen.’

VASTBIJTEN

‘Niemand van de specialisten reageerde op mijn brief of heeft sorry gezegd.’ Het maakt haar nog steeds boos. ‘Alleen de diëtist heeft  erop  gereageerd.  Het  ging mij niet om de  excuses, maar ook om de erkenning voor  mijzelf.’  Na  een  lange  zoektocht van elf  jaar  helpt ze nu anderen  om alle puzzelstukjes te kunnen leggen. ‘Als ik daar een  verschil in  kan maken dan ben  ik  al  gelukkig,’  zegt de diëtist  met  een glimlach. ‘Ik bijt mij erin  vast en wil  er alles  aan doen om te zorgen dat iemand weer goed in zijn lijf komt te  zitten. Want dan is mijn eigen zoektocht niet voor  niets geweest.’

 



WIE ZIJN DEZE  VROUWEN?

Na dit interview krijg  ik  veel reacties.  Het zijn opnieuw voornamelijk berichten van vrouwen die meestal ook in een jarenlange zoektocht  zijn vastgelopen. Ik word  steeds nieuwsgieriger. Want wie zijn die vrouwen die net  als ik bijna onzichtbaar op zoek zijn naar verlichting,  genezing, een antwoord of  een diagnose?  Is  er een grote gemene deler?  Welke  leeftijden hebben ze? Zijn ze dik, dun, rijk, arm,  hebben ze  gestudeerd of zijn  het met  name vrouwen uit de  lagere sociale klasse? Zijn het  zeurpieten of juist  de  niet-lullen-maar-poetsen-types?  Of zijn het vrouwen  zoals ik; moeders die  werken en die gewoon verder  leven en met  hun klachten hebben  leren leven?

LINDA

Zo krijg ik een bericht van een jonge vrouw, Linda Balk. Ze vertelt mij over  een  voor mij onbekende hormonale  aandoening. Ik ken de term  PMS (premenstrueel syndroom)  en ik  weet ondertussen uit ervaring  en door  de informatieavonden over de overgang wat  de  verandering van je hormoonhuishouding met je kan doen, maar  van haar aandoening  had ik  nog  nooit gehoord. ‘Ik verander iedere maand in een heks,’ vertrouwt zij mij  toe,  ‘en  ik ga  daar  ernstig onder gebukt.’  Niet lang daarna vertelt  ze mij haar  hele verhaal.


Elke maand  een hel-week

ARTIKEL

 

 

Vrouwen met PMDD,  oftewel premenstrual dysphoric disorder, zijn vaak jarenlang aan  het zoeken naar de  oorzaak van hun lijden.  Deze aandoening is  een ernstige vorm  van PMS (premenstrueel syndroom) met voornamelijk psychische klachten. Vijf procent van de  vrouwen heeft hier  last van, maar desondanks is het bij veel  hulpverleners  onbekend. Linda  Balk richtte samen met andere  ervaringsdeskundigen de Stichting PMDD Nederland op.

‘Ik was  rond  de zestien jaar toen de eerste  klachten begonnen,’ vertelt Linda  Balk  (36), moeder  van een  zoon en  getrouwd.  ‘Ik voelde me  somber, onzeker  en snel  geïrriteerd en dacht dat dat door mijn pestverleden kwam.  Vaak ging het gepaard met woede, waarbij ik soms  uit onmacht met  dingen ging gooien.  Wat ik toen niet  merkte, is  dat er een patroon  in mijn buien zat.’  Linda ging in therapie en  kreeg de stempel burn-out.  ‘Vriendschappen  liepen stuk door ruzies, want  ik gedroeg  me soms als een heks.’ Eind 2017 verwijderde Linda haar Mirena spiraal en  ging ze  haar  vruchtbare  dagen  bijhouden. ‘Toen ik zwanger was,  voelde  ik het meteen: de heks was weg. Negen  maanden  lang heb ik nergens  last van gehad,  tot na de bevalling.’ Ze kreeg een ernstige postnatale depressie die achttien maanden duurde  en daarna kwam de aandoening weer terug. ‘Pas in 2016  kwam de  bewustwording,  toen  mijn  man een artikel had gelezen waar hij mij  in herkende. Ik  kon  alles  afvinken en  er  ging een wereld  voor me open.’ Linda bleek PMDD te hebben.

PMDD

Het grote verschil  met PMS is dat het bij PMDD met name de geestelijke klachten  zijn die zo’n grote rol spelen. Drie dagen rond de eisprong voelt Linda zich heel somber, verdrietig en vermoeid.  Daarna voelt  ze  zich goed en  dan komt de  ‘hel-week’. ‘Dat is de week voor  de menstruatie,’ legt  ze uit.

ZELFMOORDPOGING

‘Het weten dat de klachten elke  maand  terugkeren, zorgt ervoor dat  dertig procent van deze vrouwen ooit een poging tot  zelfdoding doet,’ legt de oprichter van de stichting ernstig  uit. ‘De link  met de menstruatiecyclus  wordt helaas vaak  niet  gelegd. Het duurt  gemiddeld dan ook twaalf  jaar tot de juiste diagnose wordt gesteld. Gedurende die lange jaren worden de  klachten vaak als  PMS  gezien, of als een psychische aandoening zoals een bipolaire stoornis. We horen van de vrouwen dat zij zich  vaak  niet gehoord voelen en van medici een  verkeerde  diagnose en medicijnen krijgen. Ik  zie om mij heen dat  vrouwen met  deze  aandoening hun  werk verliezen, ruzie krijgen met  familie  en  vrienden en eenzaam achterblijven.  Dit ontaardt soms in suïcidaal  gedrag en  soms zelfs daadwerkelijk in zelfdoding.’

BEHANDELING

De stichting werkt volgens  een behandelplan van  de IAPMD uit  Amerika,  waarin leefstijl centraal staat.  Vervolgens  wordt er naar anticonceptie gekeken. ‘Je  moet  je goed  laten adviseren welke  pil bij  jou past.  Als dat  niet werkt  dan wordt  er overgegaan tot antidepressiva, samen met  cognitieve therapie  waarin je leert hoe je  met  de aandoening  om kunt gaan.  Mocht dit alles niet baten dan is hormoontherapie of  een operatie  de laatste  optie.’  Sinds Linda lotgenoten heeft voelt zij zich veel beter. Ook het gebruik van oestrogeenpleisters  helpt.

MEER  BEKENDHEID

De stichting werkt  ook samen met het Erasmus MC,  waar  ze onderzoek naar  de aandoening doen. Tevens bieden ze als  stichting  veel  informatie aan. Stichting PMDD Nederland wordt bestuurd  door  Heleen Bruil, Patricia  Pijnacker en  Linda.  ‘Wij worden ondersteund door adviseurs  en  vrijwilligers  die  beschikken  over  een  diversiteit aan expertise. Wij weten wat PMDD is, hoe het is  om ermee te leven en hoe je  van het  kastje naar de muur gestuurd kan  worden.  We pleiten voor  meer  bekendheid bij huisartsen, gynaecologen, psychiaters en  vooral  de vrouwen  zelf. Daar maken  wij ons als ervaringsdeskundigen hard  voor. Dus zoek hulp, want je  bent niet de enige.’

KLACHTEN PMDD


• Angstaanvallen

• Ernstige depressieve perioden

• Slapeloosheid

•  Spierpijn/gewichtstoename

• Stemmingswisselingen/agressie

• Verlies van  interesse en controle

• Vermoeidheid

• Wanhoop en zelfs  suïcidale gedachten



 



Boem! is het in mijn  mailbox… De berichten stromen  binnen  van vrouwen die ook maandelijks met  deze impact te maken hebben.  Van menstruatieproblemen en PMS tot de aandoening die Linda heeft. Maar ook vrouwen die na de bevalling een depressie  hebben  gekregen,  wat  werd afgedaan als ‘onverwerkte emoties uit het verleden’, of  een  huisarts of  psycholoog die zei: ‘Diep  in je  hart wilde je misschien geen kind?’ Vrouwen  die zichzelf soms totaal kwijtraken en  aan de antidepressiva gaan, terwijl ze eigenlijk met hormonen  hadden moeten worden behandeld.

DE START VAN DE RUBRIEK DIAGNOSE

Doordat ik  zo enorm veel  reacties op  mijn artikelen krijg, stel ik  de krant voor om  een rubriek  te  starten waarin  ik vrouwen die  na  jaren zoeken toch  een diagnose hebben  gekregen een podium geef.  Die  uiteindelijke diagnose is  hierbij van  groot belang, zodat het  niet  alleen een rubriek met schrijnende  verhalen wordt, maar  ook een informerend platform  dat  inspirerend is voor  vrouwen.  Ik  hoop  ook dat de  rubriek een  eyeopener kan gaan  zijn voor hulpverleners die al  lange tijd  aan het puzzelen zijn en  soms in het duister tasten over  wat hun cliënt  nu werkelijk  mankeert.

Mijn chef bij de krant is enthousiast en zegt  me het uit te proberen.  Bevlogen start ik de  rubriek Diagnose,  een wekelijkse casus in  de bijlage FIT van  de woensdagkrant.  Het is een  bijlage die veel wordt gelezen  en de artikelen plaats  ik ook op Linkedln.  Nog steeds ben ik zelf zoekende naar  een antwoord op mijn toenemende klachten, maar met dit platform  bezig zijn geeft  mij hoop en kracht.

Ik besluit als eerste oud-collega en voormalig studievriendin Marjan de Wilde te interviewen. Ik heb  haar  ontmoet  tijdens  mijn opleiding  A-verpleegkunde  en heb  samen met  haar  in de verpleegkundigenflat gewoond. Marjan is een no-nonsense  type  met een  grote  dosis droge humor met wie ik veel heb  gelachen en menig kroeg  heb  afgestroopt.

Onze wegen  hebben zich daarna gescheiden, maar ik  begrijp dat ze  jaren geleden  vanwege een psychose  is opgenomen in een psychiatrisch ziekenhuis.

Ik ben  verbaasd, want ik had dat  niet verwacht. In eerste instantie proef  ik  bij iedereen  die ik  spreek, van collega’s tot haar  vriendinnen, datzelfde gevoel. Maar ik ben  geschokt hoe snel  mensen een oorzaak hebben gevonden waarom het  toch wel zou kloppen.  En  dat is  ook  het enge wanneer iemand het stempel  ‘psychisch niet in orde’ krijgt, want je zult bij iedereen op  latere leeftijd wel een trauma of ander  onverwerkt leed of ellende  kunnen vinden. De psychose wordt geweten aan  psychische oorzaken en  er wordt  niet verder gezocht naar een  mogelijk andere oorzaak  die ook  puur  lichamelijk kan zijn.  Dit is  volgens  mij een grote  valkuil  binnen  de psychiatrie, wat ik  altijd al zorgelijk  heb  gevonden  en wat me  tijdens mijn werk in  de  gezondheidszorg ook weleens  opviel. Als ik Marjan  bel dan  wil zij graag  meewerken, al was het maar omdat ze hoopt dat andere vrouwen door  haar  verhaal te  lezen dit  leed misschien bespaard blijft.


Casus Marjan

DIAGNOSE

 

‘Ik  ben Marjan  de Wilde, 55 jaar,  samenwonend in Zwaag  en moeder  van een dochter. Al 34  jaar ben ik als verpleegkundige werkzaam in het  ziekenhuis. Ik  verloor in een  kort  tijdsbestek de grip op mijzelf en  werd met een psychotische depressie  opgenomen  in de GGZ. Dit  was een diagnose die uiteindelijk heel anders bleek te zijn.’

KLACHTEN

‘Eind maart  2006 kreeg  ik  klachten als hartkloppingen, hyperventileren,  slecht slapen, slechte concentratie en verdoofde emoties. Ik ontwikkelde  een  depressie met een vervormd realiteitsbeeld, terwijl ik deze  klachten nooit  eerder had gehad. Ik werd opgenomen op een  gesloten afdeling in de GGZ  en daar kreeg  ik weer wat realiteitszin. Maar ondanks dat het  steeds beter met mij ging, werd mijn buik steeds dikker.’

ZOEKTOCHT

‘Was ik zwanger? Een test wees uit van niet. Ik was  zeer bezorgd  en drong een  paar keer  aan  op  een echo, maar dit werd steeds afgewezen.’

VERKLARINGEN

‘Ze zeiden: “Je slikt medicijnen, daar word je dikker van.” Niet één  arts nam de moeite  om naar mijn  buik te kijken, want ik zou  volgens hen het waanidee hebben dat  ik  zwanger was, waardoor zelfs mijn  weekendverlof  werd ingekort. Iedereen probeerde  mijn ongerustheid  weg te nemen.’

MENTAAL

‘Ik voelde mij in mijn ongerustheid over  mijn dikke  buik alleen  staan. Ik was net uit de depressie en de theorieën van de artsen over  mijn realiteitszin waren niet goed voor mijn zelfbeeld. Toch voelde ik  dat er  met mijn lichaam meer aan  de  hand was en  ik bleef ondanks de verklaringen  van de artsen aandringen  op  een  echo.’

DIAGNOSE

‘Pas na tweeënhalve  week kreeg  ik mijn  zin. De uitslag van  de  echo was schokkend;  ik bleek een grote, kwaadaardige ovariumtumor  te hebben,  kanker van de  eierstokken. Dit had  mijn hormoonhuishouding dusdanig  ontregeld dat  ik een depressie en een psychose  had ontwikkeld. Eind juni 2006 ben ik geopereerd, met daaropvolgend zes chemokuren.’

ERGSTE MOMENT

‘De diepste behoefte van een  mens is om  gezien  te worden, om erkenning te  krijgen.  Het  voelde  tijdens de periode met psychische  problemen alsof mijn  innerlijk weten er niet meer toe deed.  Ik  voelde mij  algemeen bezit,  terwijl ik daarvoor altijd heel zelfstandig door het leven was  gegaan. Dit vond  ik nog  erger  dan het hebben van kanker.’

HOE GAAT HET  NU?

‘Het is inmiddels  veertien jaar  verder en ik heb mijn werk  en leven weer opgepakt. Ik  ben  dankbaar dat ik het heb overleefd en mijn dochter zie opgroeien. Hardlopen in de natuur  heeft  mij  veel kracht  gegeven. Verder  geniet  ik door deze ervaring nog meer van de  kleine dingen in  het leven.’

BEWUSTWORDING

‘Ik  luister  beter naar mijn  intuïtie,  want deze bleek mijn beste vriend. Een depressie is ontwrichtend, nog  steeds  taboe en gaat gepaard met  schaamte. Maar je bent  niet gek, je  bent ziek. Goede  hulpverleners die verder kijken zijn enorm belangrijk,  net als familieleden en vrienden  die  meeleven. Lichamelijke oorzaken  kunnen  dus bijdragen  aan het ontstaan  van een depressie of psychose. Neem klachten van  een (psychiatrische) patiënt daarom  altijd serieus!’

INFO  AANDOENING

Ovariumcarcinoom of eierstokkanker is een  kwaadaardige aandoening van de eierstok en komt  in Nederland niet  vaak voor.  In  ons land krijgen jaarlijks zeven op  de honderdduizend vrouwen deze vorm van kanker, dit zijn ongeveer elfhonderd nieuwe  gevallen  per jaar.

KENMERKEN  AANDOENING


• Bekken- of buikpijn

•  Misselijkheid

• Opgeblazen gevoel of dikke  buik

• Psychische  klachten

•  Vaker plassen

•  Verstopping

• Vol gevoel of moeite met eten





Het is  een verhaal dat  mensen schokt. Ook  Marjan  geeft aan dat het opnieuw vertellen  van haar verhaal  voor  de  rubriek in  de krant meer  met haar deed dan  ze had  verwacht. Ook krijgt ze alsnog  excuses van mensen  om haar heen. De ziektes van de  vrouwen die reageren  op  mijn rubriek  zijn opvallend vaak hormoongerelateerd.  Aangezien  ik het  woord ‘overgang’ al meerdere malen heb genoemd, kan  een casus  over de menopauze niet  uitblijven. Gisela  neemt contact met  mij  op via de mail  en vertelt mij haar verhaal.


Casus Gisela

DIAGNOSE

 

‘Ik  ben Gisela Timmermans, 53 jaar en  zelfstandig ondernemer. Ik kreeg  de diagnose burn-out en depressie, maar dit bleek uit iets anders voort te  komen.’

KLACHTEN

‘Vanaf mijn 39e kreeg ik allerlei vage klachten, zoals  pijn aan mijn polsen en  ’s nachts  een soort “dode”  arm.  Ik dacht dat mijn matras te hard  was. Ook  was ik  onregelmatig ongesteld, waarvan ik dacht dat het kwam doordat  ik veel sportte.  Ik was prikkelbaar, depressief, huilde  vaker,  was wispelturig  en soms zelfs agressief.  Thuis  ging het niet goed. Door mijn korte  lontje maakte ik  veel ruzie  met mijn  man en kinderen. Volgens mijn man was ik  mezelf niet.  Het voelde alsof de  hele wereld tegen  me was en ik  degene was die gelijk had.’

ZOEKTOCHT

‘Omdat ik  niet gelukkig was en daar wat aan wilde doen ben ik naar de huisarts gegaan.  Deze  verwees  me  door naar een psychotherapeut. Ik ben een jaar lang wekelijks in therapie geweest  en daarnaast kreeg ik  ritmische massage en kunstzinnige therapie  om meer  in  contact met mijn  lichaam  te  komen.’

VERKLARINGEN

‘Ik kreeg  te horen  dat het  waarschijnlijk  een burn-out  of een depressie was. Ik heb  toen een acupuncturist bezocht in verband  met  de burn-out en daarnaast ben ik cursussen op het  gebied van persoonlijke  ontwikkeling gaan doen.’

MENTAAL

‘Hoe kwam het  dat ik vaak depressief was terwijl ik  een goed leven had? Vaak  gaf  ik mezelf weer een  schop  onder mijn kont. Ik was onzeker geworden, iets  wat  ik helemaal niet kende van mezelf. Ik  vergat  veel en  had een geheugen als een zeef. De kinderen kregen hierdoor het gevoel dat ik geen aandacht  voor ze had,  maar ik kon het echt niet! Zelfs  als ik  een briefje  maakte en dingen opschreef dan  vergat ik het nog.’

DIAGNOSE

‘De diagnose overgang heb ik uiteindelijk  zelf gesteld nadat  ik op mijn  43e een opvlieger  kreeg. Dat  besef voelde als een opluchting:  “O, ik zit  in de  overgang!” Dit verklaarde dat ik  me  soms  kon gedragen als  een  onbegrepen  puber. Ik kreeg  preventief hormoontherapie,  omdat ik erg vroeg in de menopauze  zat.’

ERGSTE  MOMENT

‘Het ergste moment was na ruim twee jaar  tobben en  ruziemaken,  toen mijn man en ik het besluit namen om  uit elkaar te gaan. Maar gelukkig  is het niet zover gekomen. Inmiddels waren mijn ellendige buien iets minder geworden.  We hebben niemand  iets verteld en besloten samen  opnieuw te beginnen. Ondertussen was ik niet helemaal mezelf,  maar ik werkte eraan.’

HOE GAAT HET NU?

‘Vanaf het moment dat  ik me bewust werd dat ik  in  de  overgang  zat en zowel de burn-out, de heftige  stemmingswisselingen  als  de depressieve gevoelens door  hormoonschommelingen kwamen,  ben  ik  anders  gaan eten. Maar ik ben ook bewuster  met stressmanagement en beweging omgegaan. Stap voor stap  ging het steeds beter  met  mij.  Veel  vrouwen  krijgen in deze levensfase  een  onjuiste  diagnose,  terwijl  het de overgang  is. Je levensstijl heeft ook veel  invloed op het  verloop  van de  overgang, net zoals het gebruik  van anticonceptie, roken, genetische  aanleg, voeding  en ontspanning.  Het is  kortom  een  heel  spectrum van  zaken  die invloed op het  hele proces  heeft.’

BEWUSTWORDING

‘Ik weet dat  sommige vrouwen  “fluitend” door de  overgang gaan  en andere er  net zoveel – of nog meer – last van hebben  als ik.  Als  ik  toen had geweten dat  het  de overgang was dan was het voor  mijn gezin en omgeving  een ander  verhaal geweest. Wat ik werkelijk verbazingwekkend  vind is dat van alle medici en therapeuten  die ik in die  jaren  heb  gezien er niet één aan  de  overgang heeft gedacht!  Wat dat betreft kan er nog  veel worden verbeterd.’

INFO AANDOENING

Tachtig procent van de vrouwen krijgt op een bepaald moment  te maken met overgangsverschijnselen.  De eerste  symptomen, een veranderend menstruatiepatroon en opvliegers, zijn  vaak duidelijk voelbaar. Toch zijn er heel  veel verschijnselen  waarvan je  de link met de  overgang niet snel zult leggen.  Door de afname van de geslachtshormonen progesteron en  oestrogeen kunnen  allerlei klachten ontstaan.

KENMERKEN AANDOENING

Er  zijn ontzettend veel  klachten die aan  de overgang worden  toegerekend. Dit zijn de meest  voorkomende:


•  Depressie

• Gewichtstoename

• Gewrichtspijn

•  Haarverlies

• Hartkloppingen

• Nachtzweten

• Opvliegers

• Spierpijn

•  Stemmingswisselingen

• Vermoeidheid

• Vervreemding van jezelf

• Verstoorde nachtrust





Ondertussen weet iedereen in  mijn omgeving waar ik voor mijn  rubriek Diagnose mee bezig ben  en waar ik over  schrijf. Dat  heeft een groot  voordeel,  want de  verhalen komen letterlijk aanwaaien. Maar ik schrik er  eerlijk gezegd van dat het  zo  enorm  leeft, ook bij vrouwen die ik al jaren  ken.  Zo kom ik  erachter dat ik al  heel lang in m’n eigen cocon  zit  en ik  bij lange  na niet  de enige blijk te zijn  die  met  onverklaarde klachten  kampt.

Zo  hoor ik tijdens een etentje met oud-verpleegkundigen het verhaal van Franciska  van Putten. Ik heb vroeger met haar in  het  ziekenhuis gewerkt.  Ze heeft in haar  leven veel meegemaakt  en heeft  dit  altijd goed het hoofd kunnen  bieden. Maar de  klachten die ze sinds een aantal jaren ervaart, vindt  ze  moeilijk  om te accepteren. De schildklieraandoening die ze heeft, komt  vaker  bij vrouwen voor die in de richting van  de  menopauze  gaan.  Hoe dat precies zit weet men  niet,  want daar is tot nu toe onvoldoende  onderzoek  naar gedaan. Maar ook hierbij spelen hormonen weer een rol. Ze  vertelt haar verhaal over haar lichamelijke klachten die  als ‘psychisch’ werden  afgedaan, maar die  uiteindelijk  veroorzaakt bleken te worden door  de aandoening Hashimoto.


Casus Franciska

DIAGNOSE

 

‘Ik  ben  Francisca van Putten, 56 jaar. Ik werk als  gespecialiseerd  verpleegkundige in het Niercentrum van het  Dijklander Ziekenhuis in  Hoorn.’

KLACHTEN

‘Sinds 2000 heb ik klachten aan  mijn spieren en pezen.  Ik heb vaak pijnklachten en ben te stijf en vaak moe, waardoor  ik beperkt  ben  in  mijn activiteiten. Twee jaar voor het  ontstaan van  de eerste klachten heb ik een  galblaasoperatie gehad  die met een nabloeding eindigde,  waardoor ik op de intensive care terechtkwam.’

ZOEKTOCHT

‘Vanwege alle  klachten aan  mijn pezen en  spieren belandde  ik vaak bij een  fysiotherapeut. Deze zei herhaaldelijk dat  mijn aandoening op schildklierklachten of iets reumatisch leek. Ik ben bij  drie verschillende reumatologen geweest, maar ook zij  konden niets vinden.  Ook heb ik in het alternatieve circuit rondgedwaald,  maar dat leverde allemaal niets op.’

VERKLARINGEN

‘Mijn klachten werden  vaak  afgedaan als psychisch of onverwerkt  verleden  of  reumatisch. Ook ben ik diverse keren  gecontroleerd op schildklierwaarden, maar  deze  weken niet  af.’

MENTAAL

‘Ik was de wanhoop nabij. Ik schaatste graag,  tuinierde en reed motor,  maar ik kon ondertussen  steeds minder  waardoor ik de motor moest verkopen. Ik liep met mezelf te  “leuren”, op  zoek naar  iemand die me kon zeggen wat ik  mankeerde en ik voelde me vaak somber.’

DIAGNOSE

‘Na  zeven  jaren vroeg ik mijn  huisarts wanhopig of hij  nog een lichtpuntje zag, want  zo kon ik toch immers niet verder? Hij besloot mijn anti TPO-waarde te  testen  om te kijken of ik  antistoffen tegen mijn  schildklier maakte. Bingo! Ik bleek de ziekte  van  Hashimoto te  hebben.  Ik moest  een  schildklierhormoon slikken, want mijn schildklier werkte  dus tóch  te traag.’

ERGSTE MOMENT

‘Het  ergste moment deed zich  voor  bij de  tweede  reumatoloog  waar ik  kwam, in het Jan van Bremen  Instituut. Deze zei:  “Mevrouw,  u mankeert niks, het is psychisch.” Dat baseerde hij op  het  feit dat  ik moest huilen. Maar ik was emotioneel  omdat ik mijn  zoektocht zat was. Ik ben vroeger in behandeling bij de GGZ geweest omdat mijn moeder haar leven heeft beëindigd. Door haar aandoening kreeg ik als kind ook  meteen  een stempel  en hij  concludeerde vrijwel direct dat  ik  “onverwerkt  verdriet” had. Dat is het enge: artsen trekken soms in een paar  minuten een conclusie  en gaan af op wat ze in  dat veel  te korte consult lezen. Zijn advies was  om te  gaan  praten  met hun psycholoog. Hij  was overigens niet de enige die  mij  het stempel “psychisch” gaf.’

HOE  GAAT HET NU?

‘Na het  starten met  de medicatie  voor de schildklier is  het ongeveer een  jaar  beter gegaan, maar  mijn  lichaam is  nog  niet in  balans. Ik ben  aan  het zoeken hoe ik  hier  zo goed  mogelijk mee om kan  gaan  en of er nog verbetering mogelijk is. Ondertussen  heb ik  alweer diverse consulten gehad, maar  helaas heeft het nog geen verbetering opgeleverd. Lichamelijk ga ik achteruit. Maar ik kan nog werken, wat heel fijn is. Gelukkig  is de  afdeling waar  ik werk bereid geweest om mijn  werkuren aan te passen.’

BEWUSTWORDING

‘Omdat  ik ongrijpbare klachten had, ben ik in de “psychische” hoek  gedrukt, wat niet terecht is geweest. Ik  heb  door verbaal  tegengas  te geven laten merken dat er met mij niet te  sollen  valt.  De endocrinoloog waar  ik kwam, en met wie  ik heb gewerkt, heb ik gevraagd of hij vindt dat ik een  labiele vrouw ben.  “Dat  ben jij zéker niet!” zei hij.  Dat sterkte  mij enorm. Verder  is mij opgevallen dat er in de gezondheidszorg nog veel te veel van de grenswaarden van bloedonderzoek wordt uitgegaan, terwijl er  veel grijze gebieden  zijn.  Klachten van  de patiënt horen altijd het uitgangspunt te  zijn en  niet de  uitkomst van de onderzoeken.’

INFO AANDOENING

De ziekte van  Hashimoto is een auto-immuunziekte  waarbij de schildklier ontstoken is. Het gevolg daarvan is een  op den duur te traag werkende schildklier.

KENMERKEN AANDOENING


• Chronische vermoeidheid

• Depressie, lusteloos,  somber

• Gewichtstoename, moeilijk afvallen

• Gewrichtsklachten

• Haaruitval

•  Kouwelijkheid

• Lage hartslag, soms  onregelmatig

• Obstipatie

• Opgezette schildklier  (ontsteking)

•  Spierkrampen,  spierpijn en stijve  spieren

•  Slechte concentratie

• Vitamine B12-tekort

•  Vocht vasthouden





Via  Linkedln krijg ik  een berichtje van  een casemanager uit de  GGZ,  die mij  schrijft dat het  belangrijk is dat er goed  moet worden  uitgezocht  of er achter een psychiatrische diagnose  een  lichamelijke oorzaak schuilgaat. Dit was haar namelijk overkomen.


Casus Antoinetta

DIAGNOSE

 

‘Ik  ben Antoinetta Schutrups, 48 jaar, gehuwd,  heb twee dochters en ben casemanager in  de  GGZ.’

KLACHTEN

‘De klachten  begonnen geleidelijk,  ik denk  al rond mijn  achttiende. Ik kreeg  toen  last  van hoofdpijn, emotionele  klachten en vermoeidheid.  Tijdens mijn zwangerschappen werd ik in het  ziekenhuis  opgenomen vanwege overmatig overgeven. Na  de  tweede zwangerschap kwam  ik erg aan en kreeg ik depressieve  klachten, spierpijnen, vermoeidheid,  veel hoofdpijn, een wattig hoofd,  haaruitval, had geen libido,  raakte snel geïrriteerd, kreeg  angst- en  paniekklachten en mijn  menstruatie  bleef uit. Deze  klachten werden erger.’

ZOEKTOCHT

‘Ik ben  onderzocht door een  neuroloog, op de pijnpoli, door een fysiotherapeut  en door een  internist, maar er is nooit een  oorzaak gevonden.  De conclusie was dat het wel  tussen  de  oren  zou  zitten. Ik werd doorverwezen naar  de  psycholoog en bijna elk jaar werd mijn bloed geprikt om vanwege het uitblijven  van mijn menstruatie  een eventuele vervroegde  overgang uit  te sluiten. In 2010 stortte ik volledig in. Ik wist niet meer wat ik moest  doen.  Ik  bleef maar  aankomen  en mijn vermoeidheid  en andere lichamelijke  klachten werden ondraaglijk. Ik  kreeg de  diagnose chronische depressie  en werd  doorverwezen naar de  GGZ.  Gelukkig  kreeg ik acht jaar later een nieuwe huisarts. Hij nam mijn verhaal wel  serieus en een nieuwe zoektocht  begon.  Via een  verwijzing  naar een gynaecoloog  werd mijn diagnose gesteld.’

VERKLARINGEN

‘Men  dacht aan  de vervroegde overgang, burn-out, pfeiffer, vitamine B12-tekort en  als laatste  kreeg ik de diagnose  chronische  depressie.’

MENTAAL

‘Ik  bleef  tegen mijn huisarts en  familie roepen dat er  iets  anders  was,  maar  iedereen  zei dat  ik depressief zou zijn. Uiteindelijk begon  ik het zelf te geloven. Ik werd  echt depressief en  zelfs  suïcidaal.  Ik voelde  mij niet gehoord, niet  begrepen en  voelde het stigma een psychiatrisch patiënt te zijn. Ik  werd moe  van het analyseren  van  mijn jeugd. Want steeds  werd als mogelijke oorzaak  gezocht naar een jeugdtrauma dat ik nog niet verwerkt  zou hebben. Met tussenpozen  en  na iedere  nieuwe klacht  ging ik toch maar weer terug naar mijn huisarts. Maar  steeds liep ik  weer  in hetzelfde rondje vast, want het zat immers  tussen mijn oren.’

DIAGNOSE

‘De  diagnose werd  eind  2018 gesteld door  een geweldige gynaecoloog, die na het  horen  van mijn verhaal een  prolactinoom (een  goedaardige tumor op  de hypofyse)  vermoedde. De  diagnose werd door middel van een bloedonderzoek en een  MRI-scan  bevestigd.  Het bleek een tumor van  acht centimeter  te  zijn die  een hormoon  produceerde waardoor ik ziek  werd. Ik werd doorgestuurd naar een endocrinoloog waar de behandeling gestart  werd.’

ERGSTE  MOMENT

‘Het ergste moment  was toen ik geen andere uitweg zag dan een einde aan mijn leven te maken en ik  door de GGZ  werd  weggestuurd omdat ik niet voldoende aan mijn behandeling meewerkte. Ik kreeg het verwijt dat  ik een gebrek  aan ziekte-inzicht had.’

HOE  GAAT  HET NU?

‘Ik heb mij dankzij  de medicatie  anderhalf jaar goed gevoeld. Mijn klachten waren verminderd  of sterk verbeterd. Ik voelde mij weer  een vrouw.  Helaas ervaar  ik bijwerkingen  van  de  medicatie en  zijn veel klachten weer aan het terugkomen. Ik heb een second-opinion aangevraagd  in  Leiden,  maar  door corona gaat dit traject nu erg langzaam.’

BEWUSTWORDING

‘Wat  anderen ook  zeggen, jij  kent  je lichaam! Als de artsen niet weten wat je  hebt  dan betekent dit nog  niet dat het  psychisch moet zijn.  Het betekent dat ze gewoon nog niet ontdekt  hebben wat er met je aan  de hand is, dus  blijf zoeken naar antwoorden.’

INFO AANDOENING

‘Een prolactinoom is een tumor die te veel  van het hormoon prolactine  aanmaakt. Het is makkelijk aan te tonen door  de  aanwezigheid van  te veel prolactine in het bloed.’

KENMERKEN AANDOENING


• Emotionele problemen zoals depressie en angst en  paniek

•  Gewichtstoename

• Hart- en  vaatziekten

• Laag libido

•  Onregelmatige  menstruatie

• Oogproblemen

• Spierpijnen

•  Vermoeidheid





Een andere vrouw  die ik  zelf benader voor  een interview in de krant is iemand die ik niet  persoonlijk  ken, maar waar  ik al zeker  vijftien jaar  veel over  hoor. Het is de vriendin van een vriendin van  mij, die vage klachten kreeg en op veel  onbegrip stuitte omdat lange tijd  onduidelijk  bleef waar ze  aan leed. Vrienden  haakten  af en  hadden  zo  hun oordeel. Na een jarenlange zoektocht bleek  dat zij de ziekte van Lyme heeft.  Het betreft ook  hier weer een aandoening die voornamelijk  bij  vrouwen voorkomt,  maar waarom  dit het geval  is dat weet men niet.


Casus Nelleke

DIAGNOSE

 

‘Ik ben  Nelleke  Rijpma,  68  jaar, ben  getrouwd,  heb twee kinderen,  twee kleinkinderen en ik  werkte  vroeger  als oppasmoeder. Ik ben al twintig jaar  ziek. Ik begin met de steun van een  begripvolle echtgenoot vol  goede moed  aan iedere nieuwe dag.’

KLACHTEN

‘In 2001  kreeg ik een ernstige oorontsteking, duizeligheid, vermoeidheid en griepverschijnselen.  Medisch  onderzoek  gaf geen  uitsluitsel. Ik kon niet  meer werken,  lag anderhalf jaar  in  bed en moest mij  soms met de rolstoel verplaatsen.’

ZOEKTOCHT

‘De lange zoektocht  langs allerlei medisch specialisten en  binnen de alternatieve zorg hebben geen verbetering  gebracht. Iedere  keer is het weer  een teleurstelling als er geen oplossing  komt en je op allemaal  zijwegen belandt. Zo kreeg  ik medicijnen voor mijn schildklier,  vitamine B12-injecties en  een ijzerinfuus. Dit heeft wel  verlichting  gegeven,  maar het verhielp nooit  de  oorzaak. Ik ging van huisarts en pijnpoli naar  een reumatoloog, een endocrinoloog en  ga  zo maar door; het is  te veel om op  te noemen.’

VERKLARINGEN

‘De vele medisch specialisten  konden er  de  vinger niet  op leggen. De focus komt  dan te liggen op  zaken als vitamine B12 en andere afwijkingen in het  bloed,  terwijl  dit slechts  symptomen en geen oorzaken zijn. Een  gezamenlijke aanpak van de medici ontbrak, want iedereen keek  door zijn eigen koker. Er  was niemand die zei:  “We gaan  de grote  puzzel leggen, ik ontferm me  over je.”’

MENTAAL

‘Ik heb leren leven met mijn  situatie  en ben trots op  mezelf dat  ik psychisch overeind ben  gebleven. Maar  soms begint dit door het gemis aan sociale contacten  barstjes te vertonen. Ik  heb veel vrienden verloren,  want je  raakt  zoveel  meer kwijt dan alleen je gezondheid. Maar ik snap het, want  het is voor de mensen om  mij heen ook moeilijk te begrijpen  als je het zelf niet voelt. Ik heb veel uitjes en  hobby’s op moeten geven. Wat mij mentaal  helpt is  om jaarlijks  op een aangepaste vakantie naar een  warm  land te  gaan,  dat doet mijn  lijf  goed. Ondanks de beperkingen pas ik  soms op  onze kleinkinderen.  Dat doet  mijn eigenwaarde goed en  helpt me om mijn klachten  beter  te dragen.’

DIAGNOSE

‘Na jarenlang zoeken werd uiteindelijk in 2013 na  onderzoek de ziekte van Lyme geconstateerd. Toen deze  bacterie  werd aangetroffen  zeiden ze meteen dat  het  niet meer behandelbaar was. De schade  was al aangericht en onomkeerbaar.’

ERGSTE  MOMENT

‘Het ergste  moment  was  in 2000 toen ik naar het  Chronisch Vermoeidheid Centrum in Amsterdam ging. Daar kreeg ik te horen: “Uw klachten gaan nooit meer over.”  Dan stort je wereld in, want  tot die tijd had ik nog steeds hoop. Zelfs in 2018 heb ik nog hulp  gezocht in  het LUMC  in Leiden  op de afdeling Endocrinologie.  Ook  daar  zeiden ze  opnieuw dat ze me niet kunnen  helpen.’

HOE GAAT  HET  NU?

‘Het  gaat nu  niet  goed. Ik heb me lang staande kunnen houden, maar ik begin te wankelen. Ik voel  me uitgeput. In de zomer voel  ik mij  beter  dan  in de winter. Soms vraag ik me af  wat er nog leuk aan is om  zo te leven  en dan weet  ik het niet meer. Het  blijft zoeken.’

BEWUSTWORDING

‘Ik ben  mij ervan bewust niet meer beter te worden. Sinds  ik in Leiden ben geweest heb ik gezegd: “Ik stop met het zoeken naar verlichting  van mijn  klachten,  ik ben er klaar mee.” Sindsdien probeer  ik  mij te focussen op wat  ik wel kan.’

INFO AANDOENING

De  ziekte van Lyme  is een multisysteemziekte die een zeer divers en  grillig  verloop kan hebben.  Elk jaar worden  ruim één  miljoen mensen door  een teek gebeten. Ongeveer twee op de honderd mensen krijgen deze ziekte,  zo’n 27.000 mensen  per  jaar. Van  die groep  houden 1.000 tot 2.500 mensen langdurig klachten. De ziekte van Lyme wordt veroorzaakt door de  bacterie Borrelia Burgdorferi.

KENMERKEN  AANDOENING


• Chronische stress

• Ernstige vermoeidheid

• Gewrichtsaandoeningen

• Hoofdpijn

•  Krachtsverlies

• Misselijk

• Psychische klachten

• Pijn

•  Slecht slapen

• Spierpijn





Als  laatste heb ik Suzan Vermeulen geïnterviewd. Zij bleek bij  mij in  de buurt  te  wonen. Ook zij mailde mij met  haar verhaal en al  snel  hadden we een lang gesprek over de telefoon. Ook uit haar  verhaal blijkt hoe moeilijk het – ook voor hulpverleners – is om de totaalpuzzel te leggen.


Casus Suzan

DIAGNOSE

 

‘Ik ben  Suzan  Vermeulen,  47 jaar, gehuwd, heb één zoon en  ben werkzaam als communicatieadviseur. Ik was organisator  van grote evenementen,  maar  dat kon ik uiteindelijk niet meer doen.’

KLACHTEN

‘Sinds mijn  vroege jeugd had  ik  klachten als extreme vermoeidheid, angst, allergieën, buikpijn, spierpijnen,  hoofdpijn, hartkloppingen, trillen,  oogmigraine, depressieve gevoelens, kortademigheid, hoge  bloeddruk, spierzwakte,  flauwvallen zonder het bewustzijn te verliezen  en een kort lontje. In de puberteit  namen de klachten toe. Vanaf mijn 38e werden de klachten extremer.’

ZOEKTOCHT

‘In 2003 ging ik naar een internist die dacht aan intoleranties.  In 2007 ging ik naar een psycholoog vanwege  psychische klachten. In  de  jaren daarna ben ik ook weer naar psychologen,  fysiotherapeuten, osteopaten, internisten,  neurologen,  gynaecologen en huisartsen  geweest. In 2017 ben ik meerdere malen per  ambulance naar het ziekenhuis gebracht vanwege aanvallen die op hartinfarcten leken, maar de  hartfilmpjes  en bloedwaarden  bleken steeds in  orde te  zijn en de hartkatheterisatie toonde schone aderen.  In 2019  ging ik weer naar een cardioloog.  De diagnose was  een hartvliesontsteking.’

VERKLARINGEN

‘Verder dacht men aan burn-out,  pfeiffer,  vitamine B12-tekort,  voedselintoleranties,  post traumatische  stress stoornis (PTSS), angststoornis, gewone depressie, postnatale  depressie,  cystes op de eierstokken,  blindedarmontsteking, hartritmestoornissen en  angina pectoris. Ik  moest er maar mee leren leven, zeiden ze  uiteindelijk.’

MENTAAL

‘Ik  heb jaren gedacht dat ik  gek  was. Door trauma’s uit het  verleden  leken mijn klachten op een fysieke uiting  van  angst of depressie, passend bij een PTSS. Ondanks eindeloze therapieën kwamen  de klachten steeds terug. In  2018 besloot  ik  er echt mee te  leren leven, maar ik ging situaties  vermijden en  het  zorgen voor mijn kind werd een bijna onmogelijke  opgave.’

DIAGNOSE

‘Nadat ik  met een hartvliesontsteking naar huis werd gestuurd, ging bij mij een lichtje branden. Misschien  waren er meerdere dingen tegelijk  aan de hand. Ik kreeg een  bloeddrukmeter en ben steeds als ik  hartkloppingen had gaan  meten. Toen  bleek ik  meerdere keren per dag een levensgevaarlijk  hoge bloeddruk te  hebben. Dat waren episodes  van maximaal een uur. Ik maakte  een overzicht en gaf die  tabel  aan mijn huisarts.  Die stuurde  me  meteen  naar de  internist, want er was  – al was dat té zeldzaam – nog één  optie die  hij wilde uitsluiten.  Bloedonderzoek bij de  internist toonde  aan dat hij het  bij het rechte eind had: ik  had  een feochromocytoom,  een  zelfstandig  adrenaline  afstotende  tumor op mijn rechter bijnier. De  hartvliesontsteking  was  een gevolg van deze  tumor.  Ik werd direct  naar het hierin gespecialiseerde VUMC  doorgestuurd,  waar  ze deze ziekte die  slechts  bij twee op de miljoen  mensen  voorkomt konden  behandelen.’

ERGSTE MOMENT

‘Het ergste moment was toen ik  in 2016  uit de  badkamer  kwam met mijn zoontje  van drie en ik  op de  overloop in  elkaar zakte. Ik was twintig minuten niet in staat om te bewegen,  maar  ik verloor het  bewustzijn niet. Die machteloosheid was verschrikkelijk.’

HOE GAAT HET NU?

‘Ik ben in juni 2019 geopereerd. Mijn klachten die  met het feochromocytoom  samenhangen zijn weg. Ik  ben niet meer angstig en heb geen last meer  van  psychische  klachten of  depressies.  Ook mijn lichamelijke klachten  zijn voor  het grootste gedeelte verdwenen, al zijn er wel blijvende gevolgen. Ik revalideer  nog steeds, maar geniet nu van het leven!’

BEWUSTWORDING

‘Soms lijkt één ziektebeeld  te bestaan  uit meerdere ziektebeelden, die oorzaak  en gevolg tegelijk  kunnen  zijn. Zoek  verder als je  geen bevredigende antwoorden krijgt,  want je intuïtie heeft het altijd bij het  rechte eind.’

INFO  AANDOENING

Feochromocytoom is een zelfstandig adrenaline  afstotende  tumor op de bijnier,  die ook  daarbuiten kan voorkomen.

KENMERKEN AANDOENING


• Hoge  bloeddruk

•  Hoofdpijn

• Misselijkheid

• Psychische  disbalans

• Transpireren

• Trillen

• Vermoeidheid





Tijdens het  interviewen  van al  deze  vrouwen  kon  mij soms een  groot verlangen overvallen, want ik voelde een  toenemende behoefte om  na  al die jaren  eindelijk ook een diagnose te krijgen. Ik wist toen  nog niet dat het tien  jaar  nadat  ik in 2010 voor het eerst naar de  internist was gegaan eindelijk ook op  mijn pad zou komen. Maar gedurende die  jaren moest ik met  de onverklaarde klachten  en  de  tot dusver niet succesvolle  zoektocht dealen  en gaf  ik het op een creatieve manier vorm in mijn  leven. Achteraf gezien heeft het  mij verbaasd hoe  bepalend dit  op  mijn pad is geweest,  en niet  eens altijd in negatieve zin.
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‘Je diepste sores  als  springplank.’
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‘GEZOND’ ZIEK ZIJN

Geen zeurende, piepende,  hypochondrische groep vrouwen

‘Gezond ziek zijn’  klinkt een beetje als  weer zo’n populaire kreet om van iets wat niet leuk is en op zijn zachtst gezegd soms zelfs strontvervelend,  invaliderend  tot  gekmakend  kan  zijn, tóch  iets positiefs  te maken. Ondanks dat heel coachend Nederland patent op het woord ‘positief’  heeft, gooi ik hem er toch even in. Want het is het woord dat alle verhalen die ik gehoord  heb  met elkaar verbindt.

Van  de  vrouwen die onverklaarde klachten hebben  gehad, hoor ik maar al te  vaak dat ze in een hokje zijn gestopt.  Niet alleen  de  vrouwen die ik in de wachtkamer,  op  een verjaardag, in de  supermarkt  en  op straat sprak, maar ook de vrouwen die op mijn medische artikelen in  de  krant reageerden.  Ze zijn niet in een categorie te plaatsen en het is niet  één bepaald  type vrouw. Dat  wist ik  natuurlijk wel, maar toch  denk je ergens  een grote gemene deler aan te zullen treffen. Eén  overlapping is  er overigens wel,  en  dat is dat er bij veel  van de ‘vrouwenaandoeningen’ sprake is van een hormonale disbalans  waarvan men  nog steeds  onvoldoende weet  hoe dit eigenlijk komt.

Maar deze vrouwen  hebben in ieder geval geen hypochondrische, zeurende, piepende of  klagende  gemene deler. Sterker nog, en  dat heeft mij mateloos  geïnspireerd en geïntrigeerd, de meeste  vrouwen  die ik sprak waren juist heel krachtig, kregen een  enorme bewijsdrang  en  haalden ergens diep uit hun  tenen iets  tevoorschijn waarvan  ze niet  wisten dat  het  er zat. Veel vrouwen stralen  uit:  ‘Ik  zal iedereen eens  een poepie laten ruiken, want ik bén  mijn  aandoening  niet!’

VAN KLACHT NAAR KRACHT

Iedereen gaf hier zijn  eigen interpretatie  aan. Ik  heb een aantal vrouwen gesproken die als  gevolg van hun klachten besloten om voor  zichzelf te beginnen,  een bedrijf te starten of een boek te gaan schrijven. Dit besluit  had bij sommige vrouwen te  maken  met erkenning  en  met het omgaan  met emoties die niet altijd prettig  zijn.

Zo vertelde  Linda Balk, die ik in het  vorige hoofdstuk  ook  al noemde,  dat ze zich na  de donkerste periode  in haar  leven sterker dan ooit voelt. Ook is zij bezig  om over haar  aandoening een lezing te ontwikkelen en een boek te schrijven:  Van klacht naar kracht. ‘De PMDD blijft, maar  heeft  niet meer alleen een negatieve betekenis  in mijn  leven,’ zegt ze. ‘Het heeft  mij  ook een nieuwe levensmissie gegeven.’

Suzan Vermeulen, die vertelde  over haar zeldzame bijniertumor in het vorige hoofdstuk,  heeft aan wat  haar is  overkomen ook een positieve wending gegeven.  Omdat zij zich  zo ontzettend eenzaam en  onbegrepen  heeft gevoeld  tijdens haar zoektocht, wilde zij  dit  anderen besparen. ‘Toen eenmaal duidelijk werd dat ik  een  gezwel op  mijn bijnier  had, ben ik contactpersoon bij  de Bijniervereniging  geworden en beheer ik, samen met een lotgenoot, een  actieve  medische groep op Facebook om lotgenoten te informeren en mee te denken. Zo zet ik  mijn ervaringen ten dienste  van anderen  in.’

Antoinetta  Schutrups vertelt in het hoofdstuk hiervoor  dat zij voordat ze erachter  kwam dat ze  een tumor in de hypofyse had op  een dieptepunt  in haar leven  zat en alleen  de dood  nog als een mogelijke  oplossing  zag. Bij de hulpverlener die ze toen had kreeg ze geen  gehoor, en ze werd daar zo  boos om dat ze deze woede heeft gebruikt om als  ‘ervaringsdeskundige’ in  de  geestelijke gezondheidszorg  te gaan werken. ‘Ik zet  mij  binnen mijn  vak als  GGZ-agoog en ervaringsdeskundige  nu als casemanager in  voor  onbegrepen klachten  en onbegrepen gedrag. Want ik ben  ervan  overtuigd dat er  meer mensen binnen de geestelijke gezondheidszorg rondlopen die net als ik  een onterecht label hebben.’

‘Door mijn  verhaal te  vertellen probeer ik bewustwording  te creëren.’

Ook  Karina Schenk vertelde in het vorige hoofdstuk  dat haar fructose-intolerantie ervoor heeft gezorgd dat  ze mensen  met voedings- en leestijladviezen is gaan begeleiden. ‘Ik ben overtuigd  dat mijn gedrevenheid, strijdlustigheid en het  niet  willen opgeven  ervoor heeft gezorgd  dat  ik van vmbo-niveau naar het hbo ben geklommen en  mijn eigen praktijk heb kunnen openen.  Door mijn eigen zoektocht, het onbegrip vanuit  de  medici en de onbeantwoorde  vragen is er  bij mij uiteindelijk een  kracht  ontstaan waardoor ik mensen  begeleid zodat hun  kwaliteit van  hun  leven verbetert.’

ANDER  WERK KWAM OP  MIJN PAD

Terugkijkend  ontstond bij  mij precies  hetzelfde proces: zin  willen geven aan iets waar  je het meeste last  van hebt, waarbij je  op een  dusdanige positieve wijze omgaat met je emoties dat ze de motor  van  je  project worden.  Ook ik paste mijn werksituatie onbewust aan aan datgene  waar mijn  behoeften en focus lagen.  Ik haalde  hem al  eerder aan,  Johan Cruijff die zei: ‘Elk  nadeel heb zijn  voordeel.’ En dit bleek in mijn geval  ook te kloppen,  want ik werd door mijn niet altijd makkelijke situatie heel  creatief. ‘Laat  nooit je  diepste  sores je ondergang worden,’ zei regisseur Paul Verhoeven toen  ik  hem in 2008  voor mijn  boek Geluk, passie en  omgaan  met tegenslag  interviewde. Want uit een  depressie ontstaan namelijk de mooiste  creaties.  De gevoelens die daaruit voortkomen, die moet je omarmen.

Ik vond dit destijds al een  inspirerende zin, want het klopt: je kunt  je totaal laten vloeren  door een negatieve emotie,  maar je kunt het ook omzetten in kracht.  Ik was gelukkig niet depressief maar soms  wel  somber,  ontmoedigd en lamgeslagen. Zeker als  ik na  een doorverwijzing weer met lege handen thuiskwam of wanneer  ik mij gefrustreerd voelde over het gebrek aan tijd  van  een arts,  de snelle conclusies en het gevoel dat je  krijgt  als  je je niet gezien en erkend voelt.  Het gevoel dat ik lastig of een zeurkous was,  drukte misschien wel  het zwaarst op  mij.

Het  tastte mijn zelfbeeld aan. Je  denkt  dat een hulpverlener  al begint te  zuchten als hij  je  in die wachtkamer  ziet  zitten: ‘Daar  heb je  haar  weer, moeilijk en lastig mens.’ Want je hebt tenslotte  al  jaren klachten  en geen diagnose. Door een raar toeval kreeg  ik  van één ex-hulpverlener antwoord op  de vraag of hij destijds écht zo  naar mij heeft gekeken of  dat dit  aan mijn afbrokkelende zelfvertrouwen lag.  Dit werd een  bijzonder moment waar  ik  in het volgende hoofdstuk op  terugkom.

In ieder geval merkte ik net als deze vrouwen dat mijn  emoties ergens een uitweg moesten vinden. En dit werd  zichtbaar  in  mijn werk, dat onverwacht een andere wending kreeg.

ZIEKE  VRIENDIN  VRAAGT  HAAR WAAR TE NEMEN

Ik werd gebeld door mijn vriendin Carla, die vroeg of ik haar  als intervisiebegeleider  in de ouderenzorg wilde vervangen. Wij zijn  vriendinnen sinds de tijd dat we als verpleegkundigen in  het ziekenhuis werkten.  We hadden in ons privéleven destijds beiden met ziekte van familieleden  te  maken gehad en  omdat  we daardoor  zelf maar  al te vaak aan  die  andere  kant  van het bed hadden gestaan, maakten we ons  net  wat drukker  dan anderen over de bejegening van patiënten. In die tijd, de jaren  negentig, bestond er nog veel meer  hiërarchie in de ziekenhuizen  en verliep de communicatie  anders dan nu. Onze  uitlaatklep was het ziekenhuiscabaret, waarin we samen met artsen en verpleegkundigen vijftien jaar hadden gezongen in Huis Verloren in Hoorn.  Dit waren legendarische  avonden met  veel lol en  die  hele  specifieke  ziekenhuishumor.

Ook  al werkte ik  al jaren niet  meer  in het  ziekenhuis, Carla en  ik hadden nog altijd contact. De  reden dat  ze  mij belde om te  vragen haar werk  over te nemen  was schokkend: huilend vertelde ze me dat  ze nadat ze lichamelijke klachten had  gekregen voor onderzoek naar  het ziekenhuis was geweest. Het  was  ‘foute boel’ en ze  had nog maar kort te leven.  Op zo’n moment val je stil. Ik had  het  niet aan zien komen en  ook voor haar familie en  haar collega’s  in het  ziekenhuis kwam de klap  hard aan.

Vol bewondering keek ik mee hoe zij  de laatste maanden van haar  leven met  haar proces omging en hoe ze zelf de regie bleef  houden.

DE  IRRITANTE BEWOONSTER

Ik  besloot Carla tijdelijk te vervangen en  zo reed ik naar een  verpleeghuis in hartje Amsterdam waar  ik mij als invaller intervisiebegeleidster aan de leerlingen  voorstelde. De bedoeling was dat de leerlingen  samen met mij en de rest van de groep hun casus  zouden  bespreken.  Zo’n  casus  kon met de  bewoners te maken  hebben of  met problemen met collega’s. Op deze manier leren de  leerlingen lastige situaties met  hulp van anderen in  de groep  op te lossen. Mijn rol was om dit proces te begeleiden.

Ik  herinner mij een van  de eerste kwesties die over  een bewoonster  ging, een vrouw  van 55. De  zorgende gaf – letterlijk met deze  woorden  – aan dat deze vrouw ‘heel  irritant  was  en altijd zeurde’. Deze bewoonster had een  spierziekte waar ze uiteindelijk  aan zou overlijden en  het  verpleeghuis was haar  eindstation.

In  de casus stond:

‘Doordat de bewoonster zo negatief is,

wordt ze  door het  personeel  genegeerd.’

De  intervisie hulpvraag van de zorgende was:

‘Hoe zorg ik ervoor dat  mevrouw weer normaal gaat doen?’

Ik schrok  hiervan. Dit waren situaties  uit  de  eerste hand, geschetst door mensen die  met kwetsbare  ouderen werken.  Ik weet nog dat ik de  leerling vroeg hoe zij zich zou  gedragen als  ze zo  jong in een rolstoel  zat en haar leven ten einde was. Maar ik  was  me ook  bewust dat ik niet meteen mijn eigen glazen in moest  gooien  en het  rustig op  moest bouwen.

Een  andere casus die  de keer daarop werd besproken, was die van een jonge verpleger die het gevoel had dat hij buiten het team  stond.  Hij vertelde dat zijn collega  een natte koude  washand bij een bewoonster van de afdeling in haar  nek had gegooid  en  dat  deze aan dementie  lijdende  vrouw  dan  heel ‘grappig’ begon te gillen. Hij had er tegen de manager wat  van gezegd en sindsdien  keken sommige  collega’s  hem  niet  meer aan. Zijn hulpvraag was:

‘Hoe zorg ik ervoor dat ik mij weer lekker

voel in de groep en geaccepteerd word?’

Zijn verhaal raakte  mij. Het  deed  mij denken aan  mijn eigen moeder, die nadat zij borstkanker  had gehad een goedaardige tumor in haar hoofd  bleek te hebben waar  ze aan  geopereerd werd. Daarna is  ze nooit meer  de vrouw geworden die ze daarvoor  was. De eerste maanden na de operatie was  ze  in de war en  het idee dat een hulpverlener zoiets met haar  uit zou halen maakte mij boos. Vanuit dat gevoel  ben ik opgestaan, haalde er een  flipover bij en ging uitgebreid en waarschijnlijk heel belerend en ‘juffig’ uitleggen dat  het  juist heel  krachtig was dat  deze  hulpverlener tegen  zijn collega was ingegaan. Maar dat zijn  hulpvraag toch  echt zou moeten  zijn:

‘Hoe  zorg ik  ervoor dat mijn collega’s met

respect met  de bewoners omgaan?’

in plaats  van hoe  hij weer goed in de groep  kon  komen te  liggen.

GROEPSDRUK HEEFT GROTE IMPACT

Tegelijkertijd begreep  ik  zijn situatie heel  goed, want groepsdruk is  heel heftig en elke dag in een  gespannen  omgeving moeten functioneren viel hem  heel zwaar. Ik gebruikte mijn emotie  en haalde  alles  uit de kast om uit te leggen dat  hun functie zo belangrijk is  en ze daarom wanneer  ze iets zien dat niet door de  beugel  kan,  dit moeten melden.

Ook de maanden daarna hoorde ik  situaties aan die  mij ernstig verontrustten. Ik schreef er een column over.


Door de  stront

COLUMN

 

 

‘Ik heb mijn  collega er  eens  op betrapt dat ze  de verkeerde medicijnen gaf aan een van de bewoners.’  Een ander valt  haar  bij:  ‘Ik heb gezien dat de lepel met pillen in de verkeerde  mond  ging.’ Ik kijk naar de groep die ik  intervisie geef. Ze werken allen  in  de ouderenzorg.  ‘Heb je er  wat van gezegd?’ vraag ik.  ‘Nee,  dat  durfde ik  niet.  Mijn collega heeft veel invloed in het team dus je moet  haar niet tegen  je krijgen.  En…’ vervolgt ze  snel, ‘ze  kan ook  heel slecht tegen kritiek.  Ik heb al eerder mot met haar  gehad en dan moet je  rennen voor je leven’.

Iedereen lacht. Maar  eigenlijk valt er  weinig te  lachen.  Het is om te  huilen. Groepsdruk. Het komt overal  voor. In verenigingen,  families, vriendengroepjes  en ook  op het werk.

‘Hoe kijken jullie hiertegenaan?’ vraag  ik  aan de rest.  ‘Ik vind het  ook moeilijk,’ zegt een  roodharige vrouw.  ‘Ik  wil er wel wat van  zeggen, maar durf het  niet.  Ik kan niet tegen ruzie en gedoe.’  Ze krijgt  van sommigen bijval.  ‘Niemand wil gedoe,’ zeg ik net even te snel en ik  moet uitkijken  dat  ik niet overkom  als moederoverste. ‘Maar kijk eens wat  een  gedoe  je krijgt als  er  iemand overlijdt  omdat jij je mond hebt gehouden.  Dan ben je letterlijk strafbaar.’

Er valt een stilte. ‘Ik  wil niet de verklikker zijn,’ zegt  de jonge vrouwelijke hulpverlener onzeker. Het is eerlijk dat ze dit durft toe te geven.  Ze gaat met de grote kudde mee,  want dat voelt veiliger. ‘Maar deze  mevrouw kan hierdoor overlijden, stel  je eens voor dat het  je  moeder is! Dat  wil je toch niet!’  zegt  een groepsgenoot boos. Er ontstaat een flinke discussie. We  zijn het uiteindelijk allemaal eens dat het  geen kwestie van kunnen of  willen  is.  Het is een  kwestie van moeten. Dat ben je vanuit je professie verplicht.

De jonge  hulpverlener belooft er alsnog over  te  praten  met  haar collega, maar  vindt het doodeng.

Want soms gaat  je  kop  eraf.

We gaan het oefenen  met  een rollenspel. Bij  het woord alleen  al krijgt iedereen  vlekken  in  de nek en een onregelmatige hartslag. Na een  poosje lukt het de jonge vrouw tot haar grote opluchting om  zich assertiever  op te stellen ‘Ga ervoor,’  zeg ik als de les is afgelopen, ‘kom voor de bewoners  op,  want anders zijn  ze vogelvrij.’

Natuurlijk loop je risico als  je je mond  opentrekt. Soms gaat je  kop eraf.  En soms moet je door de stront. Maar bedenk je dit:  wie altijd achter de grote kudde aanhobbelt, zal altijd  door  de shit van  een ander lopen. Da’s  pas  erg!

 



‘Jullie zijn  de oren en ogen, want familieleden gaan na het bezoek weer naar  huis en wat er  daarna  gebeurt dat zien alleen jullie. Jullie hebben een eed afgelegd  dat jullie  zorgdragen voor  deze ouderen, no  matter what!’ Nog naschuimend stond ik voor  de groep. Voor  mijn gevoel was mijn boodschap behoorlijk aangekomen,  ondanks dat iedereen meteen  weer op zijn  mobiel  dook en al append de deur uit  liep.  Maar toen ik deze  groep drie weken later  vol vertrouwen de vraag stelde  waar we het  de keer daarvoor over hadden gehad, was  het stil… er kwam geen antwoord,  iedereen keek een  beetje voor zich uit en de sfeer voelde  onverschillig.

IK GA DE BOODSCHAP ZINGEN

Op dat moment besloot ik  het  heel spontaan over een  heel andere boeg te gooien. Ik had  niets  te  verliezen  want ik was toch ‘maar’ een invaller,  een toevallige  passant. En dus rechtte ik mijn rug en  zei heel  opgewekt tegen  de groep: ‘Ik wil een lied voor jullie  zingen. Het lied heet:  Meneer Alzheimer van Youp van  ’t Hek.’ Dit gezegd  hebbende werd het stil en er  werd ongemakkelijk met de stoelen geschoven.

Ik  koos voor  dit lied omdat ik het op dat moment zong in een voorstelling  waarmee  ik  in kleine theaterzalen optrad. De  meeste teksten had ik  voor deze voorstelling  zelf geschreven, maar dit lied vond  ik zo mooi dat  ik  het had toegevoegd.  Als ik dit lied zong dan merkte ik dat mensen vaak met tranen  in hun ogen  zaten en ik hoopte dat  op deze  manier mijn boodschap  beter zou blijven hangen. Youp van ’t  Hek had het ooit  over zijn  vader met dementie geschreven. Zelf was hij als  de dood voor deze  ziekte. Omdat ik nog  midden in de optredens zat,  had ik de geluidsband op mijn  telefoon staan en vroeg ik of iedereen  met zijn ogen dicht naar  de  tekst  van dit lied wilde luisteren.  Het leverde  me een paar geïrriteerde blikken op, maar dat  interesseerde  mij niets.

Voordat  ik het  lied zong, zette ik eerst de instrumentale  versie van het lied op  en begon met  het  stellen van de  volgende vragen:

Hoe  moet  het  zijn als je je  niets  meer kunt herinneren en  je afhankelijk van  anderen  bent?

Verdwaald in je eigen hoofd, hoe zal dat  voelen?

Hoe voelt het wanneer je niemand meer herkent?

Stel dat  het jou overkomt, of  dat het je moeder, je zus of  vriendin is die daar zit,  hoe  zou je willen dat zij behandeld wordt?

Hoe zou het voelen  als jij als familie naar  huis  gaat  en  er  iets respectloos met  jouw dierbare  gebeurt?

Hoe voelt het als het jouw moeder is die die koude natte washand in haar nek  krijgt  en de  hulpverleners  daarom lachen?

Probeer  je daar eens in te  verplaatsen. En toen zong ik het  lied.
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MENEER ALZHEIMER

Meneer Alzheimer ik wil even met u praten

Met mij gaat het nog goed,  ik ben  niet oud

In mijn gelei hierboven zitten nog geen gaten

Maar op  een  dag en dat laat mij niet koud

Ben ik  dit lied allang vergeten

Dan weet ik niet wat ik vanavond zong

Maar  nu wil  ik daar niets van weten

Want  nu ben ik nog goed en  bij en jong

Jong genoeg om even iets aan  u te vragen

Mijn probleem is echt niet al te groot

Het gaat over  mijn  laatste  dagen

Als u toeslaat zo vlak voor mijn dood

Wilt u  een  beetje,  een beetje  selecteren

Zodat ik nog bij de mooie dingen kan

Dus  als ik m’n stoel zit  weg te teren

Dat ik nog even  mag  denken aan mijn vrouw

Met wie ik zoveel  jaren heb gevreeën

Met  wie ik zoveel uren heb gewoond

Dat  ik nog een beetje weet  hoe we het deden

Omdat  mijn eigen lijf mij dat dan nooit  meer toont

Ach ik wil best een heleboel vergeten

Ik weet zo al twaalf vrouwen op een rij

Van zeker drie zou ik de naam al niet  meer weten

En de rest verzuipt ook  in  die grijze brij

Er  is meer dan  genoeg om mee te nemen

Pak m’n  angst, en m’n  wanhoop en verdriet

Pak ze ik  zal ze echt  nooit claimen

Maar al  het mooie neem  dat niet

Pak  m’n geld, m’n  leugens  en  m’n ruzies

En mijn veel te  vaak verongelijkte toon

Maar laat  aan mij  een paar  illusies

En de liefde voor m’n dochter en m’n zoon

Maar één ding mag u zeker pakken

Daarvoor ben ik  nu eenmaal  veel te  laf

Misschien  hoor ik  daarom bij de  slappe  zakken

Maar ik smeek u  neem  mij mijn doodsangst af

Zodat ik  mooi en stil  de  wereld kan verlaten

Met een knipoog  naar  de mijne zonder angst

Meneer Alzheimer  valt daarover te praten

Want voor doodgaan ben ik levenslang bang

Dus  dat ik  mooi en stil de wereld kan verlaten

Met een knipoog  naar de mijnen zonder angst

Meneer Alzheimer valt  daarover  te praten

Want voor  doodgaan ben ik  levenslang het

bangst

Youp van ‘t  Hek
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Het was  muisstil toen ik klaar was.  De jonge hulpverlener die  de casus over de  natte koude  washand had ingebracht,  zat wat ongemakkelijk voor zich uit  te kijken en  een  meisje dat later vertelde dat haar  oma Alzheimer  heeft, had tranen over haar wangen lopen. Een enkeling voelde zich opgelaten  omdat ze  met  hun ogen dicht  en out  of the box  naar een  lied hadden  moeten  luisteren.  Maar ik was blij, want  de onverschilligheid leek  verdwenen. Door de  emotie,  of die  nu positief  of negatief was,  ontstond  er ruimte  voor een  open en écht gesprek.  Ook kreeg  ik  een kijkje achter hun zogenaamde onverschilligheid, waar zoals  ik al vermoedde veel meer achter bleek te zitten. Want dit waren  – hoewel ik het  washandverhaal nog steeds  onbegrijpelijk vind – geen hulpverleners die de zorg  in  waren gegaan om een bewoner  onderuit te halen. Dit waren hulpverleners  die veel last hadden  van de vaak veel te hoge  werkdruk, maar ook van de soms irreële van bovenaf geuite verwachtingen. Tegelijkertijd  hadden ze  te maken met de hoge eisen  van familieleden en de steeds  groeiende administratieve  rompslomp, waardoor  ze  soms nauwelijks  aan persoonlijk contact toekwamen. Tel  daar het lage loon bij op en je begrijpt steeds beter hoe  de onverschilligheid kon ontstaan. Doordat er een  mooi gesprek  ontstond, kreeg ik  meer zicht  op wat  er daar  op  de werkvloer werkelijk speelt. Met een goed en tevreden gevoel ging  ik naar huis. De keer  daarop polste ik  voorzichtig of  ze nog wisten waar  we in de intervisie  van de afgelopen keer  over hadden gesproken.  En dit bleek bij iedereen nog het geval. Ik  had  de juiste snaar  geraakt.

Ik  moet  eerlijkheidshalve zeggen  dat dit wel heel heftige eerste casussen waren.  Het was een opvallende vuurdoop,  maar het was zeker niet alleen maar kommer en kwel; ik  heb  in al die jaren juist ook heel mooie verhalen gehoord. Maar  ik ben ook vaak  geschrokken  van de kwetsbaarheid en de grote  verantwoordelijkheid die uit de casussen  naar voren kwam. Bijvoorbeeld – zoals ik in de  column  beschreef  – het geven  van verkeerde medicatie aan een  bewoner, en  dat collega’s  niets durven te zeggen omdat de werksfeer anders te gespannen wordt.  Fluisterend  heeft iemand me na afloop van een intervisie eens gezegd dat ze  denkt dat dit  zwijggedrag ouderen soms het leven kost.  Of ze zien  dat een collega een bewoner hardhandig  bejegent  waarbij ze dan toch hun mond houden. Dit zijn heel kwalijke situaties  die besproken  moeten worden. Een  juiste communicatie en goede onderlinge  toetsing zijn een noodzaak  en als bewoner ben je kwetsbaar  als die controle  er niet is.

TRAINING BACK TO BASIC

Al snel  hing  ik bij  opleidingen  aan de telefoon met de  vraag of ik een  training over communicatie – op een wat meer onconventionele  en cabareteske manier – zou kunnen geven. En zo ontstond de  training Back to  Basic. Want als je de mens achter de patiënt wilt  zien  dan moet je eerst jezelf leren begrijpen.

‘Als je de mens achter de patiënt wilt zien dan moet je eerst jezelf  leren begrijpen.’

Aan  de hand van  deze stelling nam ik de hulpverleners letterlijk mee naar hun keukentafel van  vroeger, om  te kijken wat ze  daar aan communicatie skills  hadden geleerd. Ik stelde ze vragen  op muziek:

Heb  je  bij  jullie thuis  aan  de keukentafel leren luisteren?

Heb  je leren discussiëren?

Mocht je daar aan die  keukentafel over je gevoel praten?

Mocht je ruziemaken en  leerde je daar dat je het ook  weer  goed  moest maken?

Werd er geoordeeld of  juist  niet?

Voelde je  je veilig, deed het ertoe wat je  zei en werd er  naar jou  geluisterd?

Oftewel: wat zijn  jouw aangeleerde patronen?

Door het  beantwoorden  van deze vragen kwam er meer inzicht  in  ieders oordeel  over  de ander,  in  dit  geval over  de  bewoner, patiënt, cliënt of  de familie. Door te kijken naar  de aangeleerde patronen  die je in  je  opvoeding  hebt meegekregen, snap je beter waarom je doet zoals je doet.

‘Door aangeleerde patronen in  je opvoeding  te bekijken snap je beter waarom je  doet zoals je  doet.’

Zo werd er bij de hulpverlener die niets durfde te  zeggen over de verkeerde medicatie, aan  die keukentafel van vroeger  door haar ouders zoveel ruzie gemaakt dat ze voor ieder conflict  wegrende.  Zelfs  als dit  inhield dat een bewoner daardoor  in  gevaar werd gebracht.  Dit afweermechanisme  had haar destijds beschermd, maar het werkte nu juist  belemmerend. Dit wetende  van zichzelf kon  ze  werken aan een nieuwe vorm,  waarbij  ze  onder begeleiding van haar leidinggevende  nu wel de confrontatie aan  durfde te  gaan.  Zo kreeg ze ook meer begrip voor zichzelf en ontstond  er een positiever  zelfbeeld. En heel belangrijk  is dat er hierdoor voor zowel de patiënt als voor de werknemers een betere kwaliteit  van  zorg en een  veiliger werkomgeving ontstonden.  Het kijken naar jezelf  en  het je daarna  verplaatsen in  je  doelgroep bleken in combinatie met  muziek bij deze training de sleutel  tot begrip. Ik  zong er vrolijk op  los en  had er veel plezier in.

MUZIEK ALS  SLEUTEL TOT CONTACT

Ondertussen kreeg ik goed zicht  op  de  effecten van mijn training. Het mooiste vond  ik dat er  binnen  de  teams waar ik mee werkte begrip  ontstond. Niet alleen begrip voor zichzelf, maar ook voor  elkaar als  collega’s. En  minstens  zo  belangrijk: er ontstond  ook  begrip voor de cliënten  en hun familieleden. Door de  muziek boor je direct  een andere  ‘laag’  aan.  Dit  is  vergelijkbaar  met een uitvaart  waarbij iedereen zijn emoties  in bedwang probeert  te houden,  maar dat  wanneer er  een  mooi nummer  wordt gedraaid de tassen  driftig opengaan en  snotterend de zakdoekjes tevoorschijn  komen. Dit is het  effect  van muziek, en daar maakte ik bij de training gretig  gebruik van.

Carla keek  dus over mijn schouder mee om  te  zien  hoe  de noodgedwongen in elkaar  gezette training zich ontwikkelde. Ze vertelde mij op haar beurt hoe zij in het laatste jaar van haar leven de gezondheidszorg in  Nederland ervaarde, wat mij weer enorm  inspireerde. Ik probeerde haar zo  goed mogelijk te  steunen in deze moeilijke  tijden.

Zij had  mij in al die jaren van mijn zoektocht ook vaak van  advies gediend. ‘Houd vol Kaijer,’ zei ze dan. ‘Je bent allesbehalve  een aansteller, ik geloof in je!’ Hoe vaak we niet op het terras hebben gezeten en we  elkaar  een peptalk hebben gegeven. Het was fijn om even uit te huilen  wanneer  iemand  mij  –  meestal onbedoeld  –  van mijn pad probeerde  te trekken of een opmerking had gemaakt waar ik veel  last van had. Het ‘onbedoeld’ vonden wij beiden lastig. Ook  zij kreeg te maken met reacties die  soms hard aankwamen. ‘Zoek  mensen  die je steunen,  die in je geloven en ga keuzes maken,’ gaf  ze mij  dan als  advies.  Als iemand wist  waar  ze het over had  dan was zij  het wel,  want  ze kende het klappen van de zweep.  ‘En zorg dat je  zonder lippenstift naar die  internist gaat,’ zei ze er  dan met  luide stem achteraan, ‘want anders denken ze: dat mens ziet er goed uit, die mankeert niets, en dan kom je nog geen steek verder.’ In 2014, na  een lange bewonderingswaardige strijd, besloot Carla uiteindelijk euthanasie te laten plegen. Ook  hierin nam ze  de regie  in  eigen hand.


Regie

COLUMN

 

 

‘Ik heb een datum,’ zegt ze. Ze noemt de dag en de tijd.  Er draait  iets in mijn buik. ‘Ik zou het  fijn vinden als ik je voor die  tijd nog  zie,’ zeg ik met  een klein stemmetje.  ‘Ik ook,’ zegt ze.

Twee dagen later zit ik in mijn auto  op weg naar Hoorn. Ik praat een beetje in mijzelf en  oefen wat ik ga zeggen, want ik wil geen spijt krijgen van iets wat anders eeuwig ongezegd blijft. Mijn vriendschap met Carla duurt al 25  jaar en ik  heb haar  ontmoet  op de afdeling orthopedie in  het Westfriesgasthuis, nu Dijklander ziekenhuis.  We waren beiden verpleegkundigen. Je kon niet om haar heen.

Als een patiënt onrecht werd aangedaan dan sprong  zij erbovenop. Dat wat  een ander  niet  durfde  te zeggen sprak zij wel uit. Ik  weet nog dat ze mij vertelde dat ze het  nieuws had gekregen  dat  er  geen hoop  meer  was. ‘Wat denk  je  dat die  arts deed?’ Ze had een papiertje gepakt en  daarop een lijn  getrokken. Van februari  tot juni. ‘Vier maanden,  zo lang heeft u ongeveer nog,’ zei die  arts. ‘Ik was razend,’ zegt Carla. ‘Ze is God niet! Ik heb thuis die lijn  doorgetrokken, van de voorkant naar de achterkant.  Ik heb  ’m  zo lang mogelijk  gemaakt.’

En  dat bleef haar  koers;  zelf  de regie houden,  hoe  klein soms ook. Ze heeft  anderhalf jaar  meer gekregen dan  de arts zei. Maanden waarin de kwaliteit van  haar leven nog hoog was, omdat zij bepaalde wat ze wel  en niet wilde, soms  tegen alle  adviezen in.

Ik rijd haar straat in.  Over twee  dagen komt haar  huisarts  om euthanasie uit  te voeren. Ook hier kiest  ze haar eigen pad. Ik  zet mijn auto voor  haar  deur.  Als ik aanbel mag ik doorlopen naar boven.  Twintig  minuten lig ik naast haar  op bed en houden we elkaar al die tijd stevig vast. ‘Blijf je inzetten voor betere  zorg,’ zegt ze.  Dat beloof ik  en we bedanken elkaar voor  alles.  Dan geef ik de laatste  kus. Bij de deur  kijk ik  achterom. Voor de allerlaatste  keer…

 



Carla  zou  dit boek geweldig hebben gevonden, omdat  het  een pleidooi is voor meer onderzoek  naar het lichaam  van  de vrouw.  Want ook zij had met  haar  casus in hoofdstuk 5 gepast, omdat ze zelf met  haar klachten  ook maar al  te vaak  tegen blinde muren opliep. Ik hoop dat ze meekijkt, die  lieve, dappere vriendin van  me, en  dat  ze tijdens  de boekpresentatie  wat  lampjes laat  knipperen.

MIJN SPRINGPLANK NAAR  BETERE  ZORG

De trainingen waar Carla de  aanleiding voor is geweest  zorgden ervoor dat ik mij vol  passie op mijn  nieuwe werkzaamheden  kon richten.  Samen met pianist Eric Lensing,  met wie ik destijds al  vaker optrad, ging  ik het land  door om in ziekenhuizen en verpleeghuizen onze Back  to Basictraining te  geven. Met humor, liedjes en  de  boodschap: houd altijd  oog voor  de mens achter de patiënt.  Ik merkte dat ik blij werd  van dit nieuwe pad.  Het gebruiken van mijn eigen ervaring  en frustratie als springplank naar een betere zorg  en het voldane gevoel dat het allemaal ergens goed voor was geweest brachten een enorme geestdrift in  me teweeg.  Het ziek-zijn voelde niet langer als verlies van energie  en als o-wat-balen-dat-ik-onbegrepen-klachten-heb,  maar het werd een bron van materiaal dat ik in  mijn  werk  kon gebruiken. Voer voor een liedje of een  column met een serieuze toon of juist een grappige kwinkslag, waardoor  ik er creatief mee om kon gaan.  En dat  bleek een  wereld van  verschil.  Ik merkte ook dat het mes aan twee kanten sneed, want door mijn ervaring  en doordat ik in mijn training voorbeelden uit de praktijk  gebruikte kwam ik ‘binnen’  bij  de hulpverleners. Dit  bleek  heel goed te  werken.

Deze training  en de nieuwe  afslag  die ik in mijn  werk nam,  hadden achteraf gezien  alles met  het opnieuw zoeken naar mijn identiteit  te maken, de identiteit die ik tijdens mijn eigen  medische  speurtocht voor een gedeelte was  kwijtgeraakt.

Want wie  ben je  als je pijn voelt en men zegt dat er niets te  zien is?

Wie ben je als je  ’s avonds in  je eentje voor de  zoveelste keer online rondstruint om te zien of er ergens een  ‘match’  met jouw klachten is?  Ben je  dan een aansteller  of een hypochonder? Ben je dan een fantast of een pechvogel  die  de rest van haar  leven met  die vraag ‘Wat heb ik?’ moet  leren leven? Of  ben je iemand die heel goed voelt dat er iets  mis  is met haar  lichaam, maar door het  falen  van het systeem en  soms ook door  de slordigheid en  onwetendheid  over het vrouwenlichaam tien jaar lang van  het  kastje naar  de muur wordt gestuurd?

Het maakt je hoe  dan ook  onzeker.  Achteraf  gezien  is het  bijna komisch  om te zien hoe ik  zonder  dat ik dit zelf in de gaten had  via de door mijzelf ontwikkelde training die  zoekgeraakte identiteit weer aan  mijzelf teruggaf.
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Zuster,  heeft u mijn identiteit gezien? (© Frits Smid)




Identiteit

‘Identiteit’  betekent letterlijk wie je bent, hoe  je  heet  en waar je woont, maar  het staat ook voor een verzameling van je karakter en je persoonlijke kenmerken. Zo kan men zeggen dat je geen eigen identiteit  hebt als  je geen eigen mening hebt. Terwijl een antropoloog zal antwoorden  dat iemands identiteit een combinatie van aspecten als cultuur, taal, etniciteit en  familie  is, dus dat  wat kenmerkend is voor een persoon.

Maar  omdat  je ook sensaties in je lichaam voelt die geen naam  hebben,  die niet  worden gezien en erkend,  weet je zelf niet zo  goed het  antwoord op de vraag  te geven  wat je  persoonskenmerken zijn. Want tussen een  slappe aansteller of juist het tegenovergestelde,  een krachtige doorzetter die echt wat mankeert, zit een  wereld van verschil.  Zeg het maar…



ZIN GEVEN AAN EEN LASTIGE POSITIE

Er  komt gelukkig steeds meer aandacht  voor de zin van ‘ziek’-zijn.

Nu ik dit woord opschrijf, realiseer ik me dat ik mijzelf al die jaren  gek genoeg  meestal niet als ‘ziek’  heb gezien, en de  meeste mensen in mijn  omgeving ook niet.  Wel zag ik mijzelf als  iemand die altijd klachten had. Maar doordat ik had  ervaren dat het  steeds benoemen van dit gegeven afstand creëerde, beschermde  ik mijzelf  en wist  ik  er  altijd wel een draai aan te  geven.  Ook was dit niet het beeld dat ontstond  wanneer ik  volledig in mijn element  in een  hippiejurk op Ibiza liep rond te  springen,  of als mensen een melige column van mijn hand over  de  normale  gang van het leven lazen. Maar die mooie kant  was  er wel  degelijk  en deze  zocht  ik zoveel mogelijk op om  me mee op te laden. Toch  wisten de mensen met wie ik close was wel dat ik vaak wat mankeerde. De  klachten beperkten mij en werden  erger en erger. Dit greep mij  steeds vaker bij de  keel,  en gezien  de aandoening die ik onder de  leden bleek  te hebben was dit ook letterlijk het geval. Ik werd  bang.

‘De klachten grepen mij letterlijk bij  de  keel, ik werd bang.’

Maar het is alsof ziek zijn  pas echt is toegestaan  als je  een diagnose krijgt. Helaas zijn er heel veel  vrouwen die nooit een diagnose zullen  krijgen,  maar ook zij  zullen  hun weg  moeten vinden  en nieuwe zingeving moeten omarmen.  Net zoals er genoeg vrouwen zijn die wel een diagnose krijgen,  die  moeten leren  leven met het feit  dat ze een  auto-immuunziekte hebben die nooit meer over zal  gaan  en waarvan ze op dit moment  nog steeds niet weten waarom het juist zoveel  bij vrouwen voorkomt.

GEZOND LEVEN OM  GEZOND  ZIEK  TE KUNNEN  ZIJN

Je moet dus  ook wanneer je  ziek bent  je  eigen slingers  blijven ophangen en er zijn veel tegeltjeswijsheden die  ons dat  willen vertellen. Laat  ik er  één noemen: ‘Je kunt niet de situatie  maar wel  je  gedachten over de situatie veranderen.’

‘Je kunt  niet de situatie  maar wel je  gedachten over de situatie veranderen.’

Deze wijsheden  zijn misschien tenenkrommend en  supercliché, maar ze hangen niet voor niets  bij veel  mensen  aan de muur;  het  is een manier van denken die  een  houvast  kan  vormen en  je daardoor  de regie  teruggeeft. Maar zinvol ziek  kunnen  zijn  heeft ook met de aard van het beestje te maken. Als je je hele  leven al een  het-glas-is-halfleeg-type bent dan  kun je  er met een  beetje goede  wil wel  water  bij  blijven  gooien,  maar op  den duur verdampt dit toch weer. Er  spelen veel dingen  die bepalen  of je ‘gezond’ met je aandoening  om kunt  gaan, van  erfelijkheid tot leefstijl en  karakter. Gelukkig zijn  er vele manieren  om ergens troost  en kracht uit te halen,  zoals  bijvoorbeeld  uit  muziek en poëzie.

Dit tijdloze  gedicht blijf ik  een  parel  vinden. Het is geschreven door  de filosoof Rumi in  1207.


DE  HERBERG

Dit mens-zijn is een  soort herberg

Elke  ochtend  weer  nieuw bezoek.

Een vreugde,  een depressie, een benauwdheid,

een  flits van  inzicht  komt

als een onverwachte gast.

Verwelkom ze; ontvang  ze allemaal gastvrij

zelfs als er een menigte  verdriet binnenstormt

die met geweld je  hele huisraad kort en klein  slaat.

Behandel  dan  toch  elke gast met  eerbied.

Misschien komt  hij de boel ontruimen

om plaats te maken voor extase…

De donkere gedachte, schaamte,  het venijn,

ontmoet ze  bij de voordeur  met een  brede  grijns

en vraag  ze om  erbij te komen zitten.

Wees blij  met iedereen  die langskomt

de hemel heeft ze stuk voor stuk gestuurd

om jou als raadgever  te dienen.

Rumi



Het is niet altijd makkelijk om voor ogen  te houden dat je nooit je aandoening  bént. Het is de kunst om te kijken  wat je  door je ziekte juist wél kunt.  Acceptatie speelt hierin  een  belangrijke rol.  Ik  heb als verpleegkundige ook  mensen ontmoet  die  vertelden dat ze  sinds hun ziekte hun  leven  juist  meer waarderen. Ze voelden  zich gelukkiger en tevredener  nu ze de zin  beter van  de onzin  kunnen scheiden.

Ik moet denken aan mijn  oud klasgenoot Anita,  die rond haar twintigste  een  hersenbloeding kreeg en  halfzijdig verlamd raakte. Ik schreef deze  column over haar:


Een lint!

COLUMN

 

 

‘Nog  een kopje koffie?’ vraagt Marco. Ik zit  een  krantje te lezen in zijn restaurant 1718 in  Hoogwoud. In de krant regent  het  lintjes en  ik zie blije, verbaasde en  trotse  gezichten  op de foto’s bij het artikel.  Het zijn mensen die allen iets moois hebben gepresteerd.  Wat een mooi  eerbetoon is dat toch! Mijn blik  valt  op een  schilderij aan  de  muur. Op  mijn vraag wie het heeft  geschilderd,  antwoordt hij dat zijn zus  dat heeft  gedaan.  ‘Anita?’ vraag ik  verbaasd. Ik sta op, loop naar  het schilderij  en bekijk het  van  dichtbij. Het is prachtig, kleurrijk en gedetailleerd. ‘Maar haar rechterarm is  toch verlamd?’ vraag ik voorzichtig. ‘Klopt,’ zegt hij,  ‘maar ze  heeft het  schilderen met links  aangeleerd.’

Mijn  gedachten  gaan terug naar  vroeger,  naar het schoolplein waar ik Anita  leerde  kennen. Ze was een blije,  spontane meid  en we  zaten  jarenlang bij elkaar in de  klas, maar daarna scheidden onze wegen  zich.  Ik was 21 toen ik hoorde dat  ze een herseninfarct  had  gehad.

En terwijl wij plannen voor onze toekomst maakten, genoten van het leven, verliefd werden, studeerden en gingen reizen, moest zij opnieuw leren  lopen,  leren  praten en leren leven  met  een lijf  dat niet meer deed  wat ze wilde.

De jaren daarna zag ik haar op een aangepaste fiets met zijwielen fietsen. Het praten bleef moeizaam gaan, maar ze sloot zichzelf  niet op en  ging de  strijd aan; ze bleef altijd  positief.  Ze trouwde en kreeg  een  zoon. Eén ding raakt mij  telkens weer, en dat is dat ze je  altijd  een compliment zal geven en altijd geïnteresseerd is. Hoe  bijzonder  is dit als het  leven niet mild  voor jou is  geweest, maar dat  je toch zo  blij voor een ander  kunt  zijn?  En dat je niet kijkt  naar  wat je niet  kunt maar naar wat  je  wél kunt. Ik  lees  verder in de krant over de lintjesregen en bedenk  me dat er voor mij maar één iemand een  lintje verdient en dat  is Anita.  Geen  lintje maar een lint!

 



Laatst  vroeg iemand aan  mij  of ik de afgelopen  tien jaar had  willen missen. Wat een  stomme vraag,  dacht ik bij mijzelf. ‘Als  kiespijn,’ zei ik dan  ook, denkend  aan mijn kruistocht langs  de artsen  en de vaak pijnlijke opmerkingen, de kwetsbaarheid en onzekerheid. Maar later bedacht ik  me dat ik dan ook alle mooie ontwikkelingen die mijn zoektocht  met zich  mee heeft gebracht niet op  mijn  pad  had gekregen. De  retraites op Ibiza, mijn trainingen voor  de gezondheidszorg  en mijn interviews en werk als columnist. Om nog maar  te zwijgen over alle mooie  mensen die ik  onderweg heb ontmoet; vrouwen  die hun levensverhaal met  mij wilden delen, maar  ook de bestaande relaties in mijn leven die  zich hebben  verdiept. Het antwoord  is eigenlijk ‘Ja!’ en ‘Nee!’ tegelijk.  Het heeft mij als mens  sterker gemaakt  nu ik  weet  dat ik  op mijn  onderbuikgevoel kan vertrouwen, dat  dat  mij nooit in  de steek heeft  gelaten.  Maar bovenal:  het heeft mij de zin van de onzin leren scheiden waardoor ik belangrijke keuzes heb  kunnen maken.

En uiteindelijk worden  we allemaal met onze  sterfelijkheid  geconfronteerd en krijgt eenieder  met lichamelijk ongemak te  maken, verklaard of  onverklaard. En iedere  klacht, ziekte of  aandoening is in feite  een klopje  op onze schouder dat  ons eraan herinnert dat we niet  voor  eeuwig blijven leven. Bij de één kloppen ze wat eerder en  wat harder  dan bij de  ander. De  ene mens gaat  daardoor nog meer  genieten  van het leven en de ander kruipt onder de dekens. Het  is  wat jij ermee doet  en hoe groot je  draagkracht is.  En dat laatste  heeft heel veel met erkenning  te  maken.  En als ik iéts heb geleerd van de afgelopen  jaren, van de interviews met  alle vrouwen en van mijn werk in de gezondheidszorg, dan is het  wel  dat het erkend worden ongelooflijk belangrijk is.
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‘Tussen de woorden “u kunt geen pijn hebben” of “ik weet niet waarom u pijn  hebt” zit  een wereld van verschil.’
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WAT DE DOKTER ZEGT

Woorden gaan een eigen leven leiden

Erkenning, erkenning, erkenning, erkenning, erkenning, erkenning, erkenning, erkenning, erkenning, erkenning,  erkenning, erkenning,  erkenning,  erkenning, erkenning, erkenning, erkenning, erkenning, erkenning,  erkenning,  erkenning, erkenning, erkenning,  erkenning, erkenning, erkenning,  erkenning,  erkenning, erkenning, erkenning, erkenning, erkenning, erkenning,  erkenning, erkenning,  erkenning,  erkenning, erkenning, erkenning, erkenning, erkenning,  erkenning, erkenning, erkenning, erkenning, erkenning,  erkenning, erkenning, erkenning,  erkenning, erkenning, erkenning,  erkenning, erkenning, erkenning én erkenning.

Dit is  hoe  erkenning werkt… en hoe het eindeloos doorgaat.  Eigenlijk moet ik  zeggen dat dit is  hoe het níét  krijgen  van erkenning werkt. En het maakt hierbij niet uit om welke  reden  deze uitblijft. Of  het  nu om  verdriet over een  gebroken hart,  mishandeling, incest,  het verliezen van je baan,  ontrouw of het stempel van een  foute diagnose op je voorhoofd gestempeld krijgen is; zolang iemand niet erkend wordt komt het voor dat hij  zal klinken als  een langspeelplaat met stof op de  naald die steeds hetzelfde rondje maakt en nooit naar de volgende groef gaat.

VAN LUISTEREN NAAR DIAGNOSE

Die gedupeerde  en naar erkenning verlangende persoon  blijft de pijn en het verdriet net zolang  herhalen totdat de erkenning er  wel is. Pas dan kan hij verder.  Want  niemand wil met  pillen of lastige onderzoeken door een  arts naar huis worden gestuurd. Niemand wil  een halfbakken diagnose horen of de conclusie  krijgen dat je maar ‘een  beetje rust’ moet nemen, zonder dat  er echt naar  het verhaal  geluisterd  is. Uit  alle verhalen van vrouwen die  jarenlang op zoek  naar een  diagnose zijn geweest – ook van de vrouwen die uiteindelijk wél een  diagnose hebben gevonden – bleek hoe belangrijk erkenning is..

Mensen  met  pijn en verdriet hebben een  grote behoefte aan iemand  die naar ze luistert,  écht naar  ze luistert. Deze  vaardigheid is  niet  altijd  makkelijk, maar zelfs  een hele kunst en niet voor iedereen weggelegd. Het  betekent  voor artsen dat  zij zichzelf moeten uitzetten in plaats van op alles wat wordt  gezegd te willen reageren.  Elk woord  dat door de patiënt wordt  uitgesproken geeft bij  een  arts onmiddellijk  een associatie,  want zo werkt  het brein van  de mens.  Iedereen kent  het spelletje wel  waarbij een zin in iemands  oor wordt  gefluisterd en  dat deze zin daarna door meerdere  mensen op een rijtje wordt doorverteld. Ik deed  deze  oefening met  mijn medestudenten. De buikpijn die bij de eerste persoon werd ingefluisterd is  aan het einde  van  de rij een  tumor geworden en de patiënt die aan  het begin nog springlevend was die is aan het einde morsdood. We lagen krom van  het  lachen, maar het laat de  grote kunst van het luisteren – en in dit  geval het  níét  luisteren –  zien.

CHECKEN OF HET KLOPT  WAT  DE ANDER ZEGT

Ik heb tijdens intervisies soms aan hulpverleners uitgelegd hoe het, doordat ons brein  meteen  gaat associëren, zelfs bij één woord  al mis  kan gaan. Zo vroeg  ik  waar ze aan moeten denken  bij het woord  ‘rood’.

De  een zei lippenstift, de ander bloed en weer een ander dacht aan het lied van  Marco Borsato. Als we al zoveel  verschillende associaties bij één  woord hebben dan kun je je voorstellen wat er gebeurt  bij  een hele zin,  laat staan bij  een verhaal  van een  paar minuten.

Het doorvragen van artsen tijdens een consult is daarom zo  belangrijk, omdat  er op die manier  kan  worden beoordeeld  of  het klopt wat hij of zij  denkt  te horen.  Ik heb het maar  al  te vaak zien gebeuren dat ik in  een kort consult iets vertelde en het onder mijn neus een ander leven ging leiden. Hoe fijn was  het dan als een  arts vragen ging stellen om er precies  achter  te komen  hoe ik  het  bedoelde en het daarna nog even  samenvatte  om te checken of het goed was begrepen.  Ik  kon zo’n  man of  vrouw op zo’n moment wel  zoenen, want het maakt een groot verschil.

Als het een arts lukt  om zichzelf ‘uit’ te zetten dan ontstaat  er  verbinding, wat in een  ziekteproces en zeker in een  zoektocht naar  een diagnose net dat grote verschil kan maken  en uiteindelijk  zelfs zal bijdragen aan het vinden van die diagnose. Erkenning begint met een open luisterhouding. Het  op de  volgende pagina  van Leo Buscaglia is een van mijn favoriete gedichten en  ik  gebruik  het vaak tijdens mijn werk.
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LUISTEREN

Als ik je  vraag naar mij te luisteren en

jij begint mij adviezen te  geven,

dan doe je niet wat  ik je vraag.

Als ik je  vraag naar  mij te luisteren

en jij begint  mij te vertellen

waarom ik iets niet  zo moet voelen

als ik voel,

dan neem  jij mijn  gevoelens niet serieus.

Als ik  je vraag  naar mij te luisteren,

en jij denkt dat jij  iets moet doen

om mijn  probleem  op te  lossen

dan laat  je mij in de  steek,

hoe vreemd  dat ook mag lijken.

Dus,  alsjeblieft,  luister  alleen maar naar  me

en probeer me te begrijpen.

En als  je  wilt  praten,

wacht dan even en ik beloof je

dat ik op mijn beurt naar jou zal luisteren.

Leo Buscaglia
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VAN STOERE VADER NAAR SIMULANT

‘Gaat het?’ vraagt mijn vader. Het is juli  2020 en ik  ben nog steeds aan  het wachten  op  bericht of ik  geopereerd kan worden.  Ik  merk dat ik het moeilijk vind om  mijn vader antwoord te  geven,  want ik wil hem  op zijn oude dag –  hij is  op dat moment  bijna  91  – niet van streek maken. Het is een patroon dat  sinds mijn moeder is overleden zo  is gegroeid; de rollen zijn omgekeerd en ik  zorg voor hem. Ik val hem nooit lastig met  dingen  die niet goed gaan in mijn leven,  want  sinds de dood  van mijn moeder  heeft hij het moeilijk genoeg. ‘Hoe  gaat  het met je?’ vraagt hij weer. Meestal  vraagt hij niet door,  maar nu  wel. Hij  vertelt dat  hij zich zorgen maakt.

Hij ziet wel  dat ik me  steeds slechter ga voelen. Het  raakt me,  want ik  dacht dat ik  hem niet meer  nodig  had, maar ik voel me zomaar  weer het kleine afhankelijke kind. ‘Ik zou  willen dat ik wat voor je kon doen,’ zegt hij als  hij ziet dat ik er behoorlijk doorheen zit.  ‘Dat doe je al,’ zeg ik zacht en omdat  zijn gehoor niet meer  zo goed is, herhaal  ik het nog een keer.

In gedachten ga ik terug naar een persoonlijk voorbeeld dat laat  zien wat er met iemand gebeurt als er op een zeer  kwetsbaar  moment  een oordeel wordt geveld  zonder dat er wordt geluisterd.  Een  situatie waarin mijn vader in  het ziekenhuis aan een darmtumor geopereerd was en  de dagen  daarna plotseling veel pijn kreeg.

OPNAME IN  1987

Mijn  gedachten  gaan terug naar 1987. ‘Ik zou even naar de overkant gaan  als  ik  jou  was,’ zegt een studiegenoot die net  als  ik stage op de  afdeling chirurgie in het ziekenhuis loopt. Ik  ben  twintig jaar en een jaar geleden  aan de opleiding  voor A-verpleegkundige begonnen. Als ik verbaasd vraag  waarom, zegt ze: ‘Het  gaat  niet zo lekker met je vader.’

Mijn vader ligt op de afdeling  chirurgie, maar aan  de  overkant van de gang en niet bij mij  op de  afdeling. Hij  heeft  de periode daarvoor een moeilijke tijd doorstaan omdat hij een darmtumor bleek te  hebben, waar iedereen  enorm van  was geschrokken. Hij was  eerder nooit ziek geweest en het  kwam volledig  uit de lucht vallen.  Het is een paar dagen  geleden dat hij  is  geopereerd en hij  klaagt  over pijn  in zijn buik. De artsen  kunnen niet  vinden wat er aan de hand is en hebben omdat hij zo hard kreunt  zijn bed naar de gang gereden.

Als ik naar  de afdeling loop waar hij ligt dan hoor ik hem al van  ver; hij jammert en kreunt en roept af en  toe om  hulp. Als ik  naar hem toeloop en hem  gedag zeg dan  roept  hij alleen ‘Zo’n pijn!’ en is  daarna weer  volledig in  zichzelf gekeerd. Ik schrik ervan, want zo ken ik mijn vader niet.  Mijn  vader is een sterke man van  57 jaar die voor  deze tumor  nooit  gezondheidsproblemen had, maar daar is nu  niets van  over. Ongerust  schiet ik een  verpleegkundige aan  en vraag  haar wat  er met  mijn  vader aan de  hand is. ‘Hij heeft pijn,’  zegt ze  geheel onnodig, want dat is duidelijk  zichtbaar.

Toen ik net met mijn opleiding begonnen was, heerste  er nog een  behoorlijke  hiërarchie.  En dat voelt lastig als ik op de chirurg afstap. Ik  heb vaker met hem gewerkt en door de afstandelijke manier  waarop hij communiceert  voelt  dat  altijd ongemakkelijk. ‘Uw vader is wat in  paniek;  stress, dan zie  je wel vaker dit soort  reacties,’ legt hij uit.  Hij zegt ongeduldig  dat ze niet zo goed weten wat ze  met mijn vader aan moeten en als  snel valt het woord ‘simulant’.

UW VADER HEEFT GEEN  PIJN

Mijn vader roept  dus dat  hij pijn heeft, maar doet dit volgens  de arts  om  wát, om aandacht  te krijgen? De logica ontgaat mij  volledig en ik  weet nog hoe ik daar  sta en me afvraag of hij  inderdaad een simulant  zou  kunnen zijn. Simulant? Dat betekent letterlijk: aansteller, iemand die  een  ziekte voorwendt.  Daar heb ik  het nodige over  geleerd in de opleiding,  dat  woord gaat  over  het ‘sneue’ clubje patiënten dat met het voorwenden van een  aandoening of pijn  aandacht  van hun omgeving  genereert.  Soms ligt daar een persoonlijkheidsstoornis aan ten  grondslag. Dat alles flitst  razendsnel  door mijn  hoofd. En mijn vader is  daar dus  één van,  volgens  deze  arts. Het beeld dat je  altijd  van je  vader hebt gehad wordt door  dit  soort  woorden opeens in een ander perspectief geplaatst en ondanks dat je weet dat  het  niet klopt, raak je toch  in verwarring.

In  de periode daarvoor had ik op  de  afdeling  neurologie iets soortgelijks meegemaakt. Er  lag  daar een vrouw van een jaar  of veertig die af  en  toe een insult kreeg. Ze begon  dan te schokken en was niet meer  aanspreekbaar. ‘Het  gaat om een hysterisch insult, een  psychische aandoening,’ was er door  de neuroloog over  deze vrouw gezegd.  Ik  weet nog hoe ik als  jonge  verpleegkundige, nog onwennig in mijn verpleegstersjurk,  naar deze vrouw die schokkend op de grond lag  stond te  kijken. Het was  een afschuwelijk  gezicht, maar  ik vroeg me af of zij  dit werkelijk zelf  opwekte en het haar dus om  aandacht te doen was. Zo ja, dan moest  ik haar mijn complimenten maken, want dit zag  er levensecht  uit. Wat ik  me nog goed  herinner is hoe er over deze  vrouw  werd gesproken en dat mij  dat  een  naar gevoel  gaf.

Die dag wordt mijn  vader  zieker en  zieker en  mijn moeder komt  snel naar de afdeling  en raakt ook  in verwarring. Zij heeft zelf als hoofdverpleegkundige  in dit ziekenhuis gewerkt. Omdat zij medisch goed onderlegd is, trekt ze haar mond open  en vertelt de artsen dat zij haar man  zo niet kent  en  dat er écht  iets mis is.  Ik weet nog goed hoe er op een gegeven moment meerdere  artsen in hun witte jassen om hem  heen staan en zeggen: ‘Meneer,  u  kunt geen pijn hebben; u moet rustig worden want  u  maakt zich veel te druk.’ Mijn vader  huilt.

NOOIT EXCUSES  GEMAAKT

Die situatie van  toen  is misschien wel de basis van dit boek en  het begin van de trainingen  die ik  tien jaar geleden aan hulpverleners ben  gaan geven.  Daar in het ziekenhuis rondom  het bed van  mijn vader  is  het eerste zaadje  voor dit boek al geplant. Want die afhankelijkheid  van mensen om je heen die  zeggen dat  je wat je voelt helemaal  niet  kúnt voelen is mensonterend. Hoe kun je zeggen wat een  patiënt wel  of niet voelt?  Het  maakte diepe  indruk  op  mij  en niet in positieve zin.

Mijn vader  bleek wel degelijk veel pijn te hebben. Na het verwijderen  van de  kwaadaardige tumor in zijn darmen bleek  hij  een naadlekkage  te hebben, waardoor de  inhoud  van zijn darmen  in zijn buik terecht  was gekomen.  Er was daardoor een buikvliesontsteking  ontstaan, een  ernstige situatie die een operatie meestal noodzakelijk maakt. De  pijnen  worden  als ‘hels’  omschreven. Uiteindelijk is mijn  vader naar de operatiekamer gebracht, maar  dat was pas  een flinke tijd later. Tot op de dag van vandaag  heeft hij door verklevingen last van  kolieken en is de tijdelijk  geplaatste stoma  een blijvende gebleven. Mijn vader heeft dit  nooit helemaal  kunnen accepteren.

De artsen  hebben nooit hun excuses gemaakt.  Mijn vader is nu 92 en terwijl ik de laatste  hand aan dit boek leg wordt hij voor  de zoveelste keer  opgenomen  met helse koliekpijnen. En ook deze keer, ook al  is deze ervaring bijna veertig jaar  geleden, blijft  hij  zich  verontschuldigen en herhalen dat hij écht  pijn heeft. Het is een ongewenst cadeautje  dat hij  aan die eerste pijnlijke ziekenhuisperiode heeft overgehouden. Ik  heb vaak aan dat moment  teruggedacht,  zeker als de impact van zijn nare ziekenhuiservaring  weer zichtbaar is.  In  zijn leven  is er  duidelijk een scheiding  gekomen: vóór  en ná de tumor.  Maar het  is niet de tumor die zo kwaadaardig  was, maar alles wat eromheen gebeurde.

‘Niet de tumor  was kwaadaardig,  maar alles  daaromheen.’

Ik herinner me nog als  de dag  van  vandaag  hoe ik een paar jaar geleden een oud-collega, Gea van  der Helm,  tegenkwam. Ik leg haar uit dat mijn vader tijdelijk in  een verpleeghuis  ligt om te revalideren en dat  ik daarom zojuist bij hem op bezoek ben geweest. Ze  is verbaasd  dat hij nog leeft, is even stil en vertelt:  ‘Ik  weet nog  heel  goed dat je  vader bij ons op de afdeling lag en krijg daar  weer een akelig  gevoel bij, want hij is toen  zo naar behandeld. De artsen stonden om zijn bed en praatten op  een  respectloze manier over je  vader alsof hij er zelf  niet bij was; ze vonden hem  een  aansteller en dat  lieten ze hem duidelijk merken.

Maar  achteraf was hij heel erg ziek,  wat  mij  nog vers in het geheugen ligt.’ Dit gesprek komt enorm binnen  bij  mij, want ik heb altijd gedacht dat  mijn eigen herinneringen gekleurd waren en  het waarschijnlijk niet  zo erg is geweest  als  ik dacht. Maar als deze verpleegkundige  het nog zo goed weet, dan is het dus wel degelijk het geval. In de auto terug  naar huis ben ik emotioneel. Het verdriet over mijn vader die destijds  niet gezien werd is een stukje ‘oud zeer’ waarvan ik niet eens meer wist dat het er zat.

GEEN  WOORDEN MAAR  OOK DADEN

Woorden  kunnen mokerslagen zijn. Je kunt ze wanneer ze je hebben geraakt meestal zo weer oplepelen en je weet vaak ook nog precies waar ze  tegen je werden gezegd. Als je als kind te horen  hebt gekregen  dat  je lelijk  of dom  bent dan kunnen deze woorden later zorgen  voor  overtuigingen die een grote wissel op je leven  trekken. Ook de door een arts uitgesproken woorden ‘U kúnt geen  pijn hebben’ of ‘U mankeert  niets’ zetten zich  vast in iemands hoofd en zorgen zo  voor vervreemding bij  de patiënt,  want hij wordt  eigenlijk zelf verantwoordelijk voor zijn pijn gesteld: ‘Kijk maar,  u doet  zich dit zelf aan.’ Je wordt daardoor als patiënt tegenover jezelf geplaatst  en  wordt zo je  eigen vijand. Je raakt jezelf op zo’n moment kwijt en verliest dus ook de  regie  over je  leven.

Ik  deel dit  met René Keet, psychiater en  directeur  zorgontwikkeling bij GGZ Noord-Holland-Noord. ‘Het is  zeker belangrijk  welke woorden men kiest. Aan sommige termen,  zoals de uitdrukking “uitbehandeld”, heb ik me in de psychiatrie altijd  enorm gestoord,’ zegt hij geïrriteerd. ‘Het  is iemand opgeven en  klinkt hopeloos, als het  komt nooit  meer goed. Terwijl  dat  letterlijk  niet waar is.  Er  zijn tegenwoordig  zoveel  manieren om mensen  te  ondersteunen naar herstel en dat is prachtig om  aan mee te werken. En  waar vroeger je  kwetsbaarheid tegen je kon worden gebruikt,  is dit nu je kracht. Daar waar je voorheen  voor afwijzing vreesde, wordt het  nu omarmd.’ Keet weet waar hij  het over heeft,  want hij heeft  zelf  een depressie  gehad en kan als  geen  ander invoelen  welke impact woorden hebben.

‘Waar  vroeger  je kwetsbaarheid  tegen je  kon worden gebruikt, is  dit nu je kracht.’

Ook kunnen woorden te  letterlijk  worden genomen.  Ik weet  nog dat ik op de  kinderafdeling  werkte  waar een  klein  jongetje een  voedingssonde kreeg. Dit is  een klein dun,  via de  neus  ingebracht slangetje, waardoor voeding naar  de maag wordt gebracht. De verpleegkundige legde  het  jongetje goed uit wat ze ging  doen.  Maar toen  ze  aangaf dat  ze een slangetje zou  inbrengen, begon hij onbedaarlijk te huilen en  zei  dat hij dit niet wilde. Hij was nauwelijks te  kalmeren.  Op  de  vraag  waarom hij zo overstuur was, antwoordde hij  snikkend dat hij dacht dat er een échte slang – zo’n  exemplaar  dat je in de dierentuin ziet  –  door zijn neus moest. Hij had de woorden van de verpleegkundige dus iets te letterlijk genomen.

LUISTEREN IN DE ARTSENEED

Als  je  de Nederlandse  artseneed uit 2020 leest, zou je denken dat  het  geven van erkenning aan een patiënt onlosmakelijk met goed  luisteren is verbonden en dat er daarom in de opleiding  veel aandacht aan  zal worden besteed. Tenslotte krijgt niet iedereen van  huis  uit de juiste  communicatieve skills en luistervaardigheden mee  en valt er op jonge  leeftijd  nog voldoende in  te kneden. De eed  luidt als volgt:
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Ik  zweer/beloof dat ik  de geneeskunst zo goed  als  ik kan,  zal uitoefenen  ten dienste  van mijn medemens.

Ik  zal zorgen voor  zieken, gezondheid bevorderen en lijden  verlichten.

Ik  stel het belang  van de  patiënt voorop  en eerbiedig zijn opvattingen.

Ik zal  aan de  patiënt geen  schade doen.  Ik luister en zal  hem goed  inlichten. Ik zal geheimhouden wat mij  is toevertrouwd.

Ik zal de geneeskundige  kennis  van mijzelf  en anderen bevorderen. Ik  erken  de  grenzen van mijn mogelijkheden. Ik zal  mij open  en toetsbaar  opstellen, en ik ken  mijn verantwoordelijkheid voor de samenleving.

Ik  zal de beschikbaarheid en toegankelijkheid van  de  gezondheidszorg bevorderen.

Ik maak  geen misbruik van mijn medische  kennis,  ook  niet  onder  druk.

Ik  zal zo het beroep van  arts  in ere  houden. Dat beloof ik.

of:

Zo waarlijk helpe mij  God almachtig.

De  nieuwe Nederlandse artseneed
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COMMUNICATIE IN DE OPLEIDING

Wanneer  je  de eed leest  dan  zie  je dat het nogal iets  is wat je als arts allemaal moet beloven. Maar wat gaat  het op het gebied van  communicatie toch vaak fout! Niet  alleen bij artsen,  maar  bij ons mensen in het algemeen. Juist omdat communicatie in het  werk van een arts zo belangrijk  is, zouden de luistervaardigheden en het belang  van woorden tijdens de opleiding hoog op het lijstje moeten  staan.

Ik besluit daar eens in te duiken. Want ik weet dat er vroeger in de artsenopleiding nagenoeg  geen aandacht  voor  was. Maar hoe zit dit nu? Het gemis  aan aandacht voor de communicatie  werd in de tijd dat  ik verpleegkundige was ook wel bevestigd. In onze opleiding  tot A-verpleegkunde werden we wél flink  om  de oren gesmeten met communicatieve vaardigheden  in de vorm  van intervisie,  rollenspelen  en groepsdynamica.  Maar zelfs toen zeiden we weleens  gekscherend tegen  elkaar dat  er verpleegkundigen zijn die goed zijn in  bedden  opmaken  én verpleegkundigen  die de patiënt in diepe  nood  goed kunnen steunen. Want  niet iedere verpleegkundige heeft dezelfde vaardigheden. Als ik navraag doe naar hoe dit  tegenwoordig in de artsenopleiding gaat, dan hoor  ik van geneeskundestudenten en  een  aantal al  afgestudeerden dat  er  nu veel aandacht  aan de communicatie wordt besteed. En dit niet alleen in de  leerboeken, maar ook door rollenspelen met  acteurs.  Hierdoor  ontstaat  er meer  bewustwording  over het  belang en  de impact van woorden.

Wat mij betreft kunnen deze  rollenspellen  niet vaak  genoeg plaatsvinden.  Ik denk  ook dat het  zeker  geen kwaad  kan  om toekomstige artsen tijdens colleges te laten luisteren  naar de verhalen  van  patiënten die - met alle  gevolgen van dien - nooit gehoord zijn en bij wie  woorden een eigen  leven zijn  gaan leiden. Ook  dit zou kunnen  bijdragen  aan een grotere bewustwording. Dat beseffende  interview  ik diezelfde  middag  nog mijn vader over zijn verhaal en neem dit interview op met mijn mobiel. ‘Heb ik  het goed verteld?’ vraagt  hij  aan me. ‘Het is geen leuke kost, maar laat ze  het maar horen  kind,’ zegt  hij, om er vervolgens achteraan te  zeggen: ‘Want ik stelde  mij  destijds echt niet aan hoor.’

STOPPEN MET LUISTEREN

De voorbeelden hierboven laten zien dat  het  natuurlijk  niet alleen  vrouwen zijn  die niet  worden gehoord, dat  moge duidelijk zijn. Maar juist omdat er te weinig onderzoek is gedaan naar het vrouwenlichaam is  het nog meer van belang dat er bij onverklaarde  klachten goed naar deze groep  wordt geluisterd.

‘Ik stelde  mij  destijds  écht niet aan hoor.’

Nieuwsgierig zoek ik uit hoe  in  de  medische wereld wordt gekeken naar de onderwerpen ‘gehoord  worden’ en  ‘luisteren’ met betrekking tot medische zaken. Ik stuit op  twee Amerikaanse eerstehulpartsen  die  het boek When Doctors don’t listen  schreven. Hierin vertellen de  artsen  Leana Wen en Joshua Kosowsky dat artsen wanneer ze te  veel  met het stellen van  een diagnose bezig zijn, vaak stoppen met naar het verhaal van een patiënt luisteren.

Maar ik  lees ook  dat artsen  zich te vaak op specifieke  symptomen richten,  wat ertoe kan leiden  dat ze te veel tests uitvoeren en er daardoor overbehandeling  plaatsvindt.

Ik  interviewde onlangs een vrouw die vertelde dat  ze in de  spreekkamer haar klachten opnoemde en de  arts deze klachten onder een  bepaalde aandoening wilde  scharen, totdat ze  een  symptoom  opnoemde dat daar  niet bij paste  en hij  tegen haar  zei: ‘Dit  kan niet hoor,  dat u dat voelt, want dat komt niet  voor bij  deze aandoening.’ Ze  vroeg hem hoe  hij  kon weten wat ze voelde  en ze hebben er uiteindelijk  een goed  gesprek over gehad,  maar de arts  was zo sterk op de  aandoening en  het invullen van  vragenlijsten op zijn  computer  gefocust, dat niet de patiënt  maar de aandoening het  uitgangspunt werd.

JE HOEFT  HET NIET ALLEEN  TE DRAGEN

Luisteren  gaat vaak hand  in hand met het tonen van empathie en  medeleven. Even een klopje op  de schouder,  iemand zonder dat  je druk  aan  het schrijven  bent in  de ogen kijken of het vastpakken van een hand, dit maakt  al een wereld  van  verschil. Als je voelt dat het gebaar welgemeend  is dan ontstaat er iets waardoor je je  openstelt. Mij gaf  het besef dat er  door sommige hulpverleners naar me werd geluisterd en dat er  met mij werd meegedacht  me  het gevoel dat ik alles niet langer alleen hoefde  te dragen. Ook al bleef  de oplossing lange  tijd uit, dat gevoel gesteund  te worden maakte al een  enorm verschil.

Toch  kwamen voor  mij na  jaren zoeken uit onverwachte hoek eindelijk  de woorden waar ik tien jaar zo naar verlangd had: ‘Ik weet  wat jij  mankeert,’ zei de onbekende vrouw, ‘ik weet waarom jij  deze  klachten hebt. Ik weet het  honderd procent zeker…’
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‘This tumor will kill your  joy of life.’
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DEEL 2  - EINDELIJK EEN DIAGNOSE

Operatie Amerika

Het  was geen arts, specialist, huisarts of professor die  me uiteindelijk mijn diagnose meedeelde. Het was  een voor mij  wildvreemde  vrouw, een paar jaar ouder  dan ik en  niet medisch onderlegd. Zij  vertelde me dat ze honderd procent  zeker wist dat ik een  goedaardige tumor van de bijschildklier  had. Goedaardig maar met  een kwaadaardige uitwerking. Die is gek!  dacht  ik.  Maar  dat was ze allesbehalve;  haar diagnose klopte als een bus.

Ik benaderde deze vrouw,  omdat ik een artikel over  de bijschildklier voor het gezondheidskatern van de  krant schreef. Mijn  nieuwsgierigheid naar  de bijschildklier was ontstaan doordat dit orgaan door de jaren heen tijdens  consulten bij verschillende internisten  al  meerdere keren  ter sprake was gekomen. De reden  was dat mijn calcium licht verhoogd  bleef en  dit in  verband werd gebracht  met de  bijschildklier. Maar volgens de  specialisten die ik bezocht,  kon dit verhoogde calcium niet  verantwoordelijk zijn  voor  de  veelvoud  aan klachten die  ik had. Zo werd de osteopenie waar  ik  aan  leed, wat  het voorstadium  van botontkalking is, net als sommige andere  klachten aan de overgang toegeschreven.

WACHTEN  TOT JE ZIEK  GENOEG BENT

De vrouw  die mij uiteindelijk  op  het juiste  spoor zette, had  voordat  ze van haar goedaardige tumor (adenoom)  van de bijschildklier werd  verlost, zelf ook  een lange  zoektocht achter de rug. Om andere  mensen deze lijdensweg te besparen,  reageerde  ze  op vragen op het Schildklierforum, waar ze op  haar verzoek een plek had om anderen over deze aandoening te informeren  en advies te geven.  Haar  schuilnaam  was ‘Bella’ en zo wil ze ook graag  genoemd worden in  dit boek.  Bij  haar  was de schade veel  groter dan  bij mij. Maar net zoals  ik met het delen van  mijn  verhaal voor  ogen heb, wilde ook zij  anderen bewust maken door aandacht te schenken  aan  deze nog zo  onderbelichte aandoening. Ook schreef  Bella  ziekenhuizen aan die nog steeds een niet juiste werkwijze  hanteerden of die niet de juiste informatie  over de bijschildklier in hun  brochures hadden  staan. De werkwijze in  het  buitenland, met name in  Amerika, staat als het  om deze aandoening gaat namelijk  soms  haaks  op die  in Nederland. Terwijl ze  in Nederland meestal wachten met opereren tot je ziek genoeg  bent, gaan ze in de gespecialiseerde klinieken  in  Amerika na de diagnose altijd opereren, zodat de  schade beperkt  blijft. Als in Nederland de  tumor op  de  scans niet zichtbaar is dan opereren ze soms zelfs helemaal niet, wat enorme gevolgen kan hebben, terwijl ze zich in  Amerika hier niet door laten weerhouden.

MEDISCHE NALATIGHEID

Volgens  Bella is de Nederlandse  aanpak niet alleen  een onjuiste, maar is het zelfs medische nalatigheid. Deze conclusie  is begrijpelijk als je kijkt  naar  de schade die het  aan haar lichaam en met name aan haar  botten heeft gegeven. Ze heeft artrose en peeslijden in  polsen,  vingers,  voeten, knieën, heupen, schouders en tevens door een verkeerde diagnose (reumatoïde artritis)  veel medicatie uitgeprobeerd waar ze pijnlijke reacties op kreeg (waaronder korte psychoses).

Haar  reactie op haar medicatie kan  ik  na  een jaar in de genderspecifieke  hoek te zijn  gedoken ook veel beter plaatsen. Ze legt ook uit dat toen haar calcium steeg ze fracturen en botwoekeringen kreeg.

‘En o ja,’ mailt ze er later  achteraan, ‘mijn gebit  is ook naar de  klote,  ik heb inmiddels een kunstgebit.’

Als  ze contact opnam met artsen  of ziekenhuizen over  wat de gevolgen  van het niet  opereren  bij  een verhoogd  calciumgehalte zijn, dan  stuitte ze  altijd  op een  muur van weerstand. Aanvankelijk stond ik sceptisch tegenover Bella, want iedereen kan natuurlijk wel van alles op een  forum roepen. Als oud-verpleegkundige  en zeker  als  journalist die  over  medische  zaken schrijft, ben  ik extra oplettend  als iemand niet medisch onderlegde  beweringen  uit. Vooral  wanneer  deze haaks  op  de visie van een  arts staan.  Maar  tijdens mijn medische zoektocht  heb ik niemand gekend  die zoveel van de bijschildklier weet als Bella. Nadat  ik diverse artsen had gesproken,  bleek dat alles  wat ze mij vertelde klopte  en dit werd door uitgebreid literatuuronderzoek  ook wetenschappelijk onderbouwd. Door haar heb ik niet alleen de uiteindelijke  diagnose  gekregen, maar  ben ik ook moed blijven houden en in  Amerika geopereerd.

IK HERKEN  AL  MIJN KLACHTEN

‘Hoe zeg  je  dat deze  aandoening heet, hyperpara wat?’ ‘Primaire  hyperparathyreoïdie,’  zegt Bella die me daarna op een  Amerikaanse app wijst waarin  volgens haar veel informatie te vinden is. Ik weet  nog  dat ik deze  Calcium  Pro app opende en vol verbazing begon te  lezen, opgewonden, ontzet en waanzinnig blij. Want voor het eerst  in tien jaar  - het is  dan  begin januari 2020 en ruim een maand  na de  colonscopie -  lees ik over een aandoening  waar  ik  mijn ziekteverloop  en al  mijn klachten in herken. De afgelopen  jaren had ik op Nederlandse sites al  vaak  informatie over de bijschildklier opgezocht  om te kijken of er misschien toch een  link  met  mijn klachten was. Maar ik las dan  dat bij een teveel aan  schildklierhormoon dit  de klachten zijn:

• Botontkalking

• Buikpijn

• Concentratieproblemen

• Hoge bloeddruk

• Minder goed werkende  nieren

•  Misselijkheid

•  Niersteenaanvallen (koliekpijn)

•  Somberheid

• Spierzwakte en spierpijn

• Trage stoelgang en verstopping

•  Uitdroging

• Veel  dorst  en extra plassen

• Vermoeidheid

• Verwardheid

Ik herkende mij  hier absoluut  niet in. Mijn  klachten bestonden namelijk voornamelijk uit bot-  en spierpijnen, gebitsklachten, vermoeidheid en heel veel  andere vage klachten. En ondanks  dat uit eerder  onderzoek bleek dat ik  in het voorstadium van botontkalking zat en er bij mijn polsen al osteoporose was geconstateerd, dachten de artsen dat  het  bij mij niet aan de bijschildklier  lag.

Maar ik  hoor mijzelf  nog zeggen:  ‘Het is net of iemand aan mijn botten knaagt.’

‘Het  is net of iemand aan mijn  botten knaagt.’

Dit is, als  het  niet om te huilen zou  zijn, bijna lachwekkend wanneer je bedenkt dat dit ook écht  zo was. Zoals  ik al  in het eerste deel  van mijn persoonlijke verhaal in hoofdstuk 1 heb  uitgelegd, waren mijn klachten  ook onder veel andere aandoeningen te scharen. En aangezien  ik geen last van verwardheid, hoge  bloeddruk  en ook geen nierproblemen had (en juist dit  laatste zo expliciet werd genoemd  bij  een te snel werkende  bijschildklier),  heb ik nooit gedacht  dat mijn bijschildklier verantwoordelijk  was  voor  al mijn  klachten.


Primaire  hyperparathyreoïdie

Over primaire hyperparathyreoïdie (pHPT) wordt in Nederland op een belangrijke  informatiesite het volgende geschreven:

‘Primaire hyperparathyreoïdie  betekent dat je  bijschildklieren te hard werken, zodat  ze te veel bijschildklierhormoon aanmaken. Je kunt klachten krijgen,  maar  soms  merk je er  niets of  heel weinig  van. De  meeste mensen hebben vier parathyreoïde  klieren,  de bijschildklieren. Ze zijn iets groter dan een rijstkorrel  en zitten in  je hals,  net achter  de schildklier. Deze kliertjes maken  het hormoon PTH oftewel parathormoon aan.

Door dit  hormoon blijft de hoeveelheid calcium en fosfaat in je  bloed op het  juiste niveau. Het  hormoon PTH regelt dat  er calcium vanuit  je darmen  en botten in het bloed komt. Ook zorgt het ervoor dat je fosfaat  uitplast. Soms zit er te weinig  calcium  in  je  bloed.  De bijschildklieren maken  dan even meer parathormoon  aan, waardoor er weer meer  calcium vanuit de  darmen of  botten  in het bloed komt. Calcium en fosfaat zijn belangrijke stoffen. Het zijn  bouwstenen  voor je tanden en botten en ze zijn van belang voor de werking  van spieren  en  zenuwen. Bij primaire hyperparathyreoïdie  (pHPT)  wordt te veel  parathormoon aangemaakt. Hierdoor  stijgt de hoeveelheid calcium in je bloed en urine. Ook verdwijnt er kalk uit je botten.’



In mijn  geval zat  er ook te veel calcium in mijn  bloed en urine en  mijn parathormoon  was wat verhoogd.  Maar in  plaats van dit zwaar mee te  laten wegen, werd er tijdens mijn medische zoektocht steeds gezegd dat het maar ‘een beetje verhoogd’ was en ik dus  maar moest afwachten. Waarmee de discussie  was gesloten.

Ik stuit  na  wat zoekwerk  op een grafiek uit  1971  van de  Vereniging Nederlands Tijdschrift  voor Geneeskunde.  Dan hebben we  het  over  vijftig  jaar geleden. Toen was  al  te  zien  dat vrouwen vanaf hun 45e  als een komeet  de lucht  in  vliegen met betrekking tot deze aandoening. Hier valt  al zoveel  uit  af te leiden. Hoeveel vrouwen zijn  er niet het medische bos  in gestuurd, met alle bijbehorende consequenties?
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Grafiek uit Vereniging Nederlands  Tijdschrift voor Geneeskunde, 18 december 1971, waarin het aantal  mannelijke en vrouwelijke patiënten met pHPT wordt  aangegeven.



OORZAKEN VAN PRIMAIRE HYPERPARATHYREOÏDIE (PHPT)

In de Amerikaanse app  lees ik dat een goedaardige tumor op  een van  de vier bijschildklieren meestal  de oorzaak van de  aandoening is. Ik ben verbaasd, want  in Nederland had ik de  term  ‘goedaardige tumor’ nooit horen  vallen. Ik wist alleen  dat bij  verhoogd calcium de  bijschildklier te snel  kan werken maar niet waar dit door veroorzaakt  werd. In Nederland lees ik  dat  een tot  twee op  de duizend personen  pHPT  krijgt  .  Elders lees ik dat het één  procent van de bevolking  betreft. De  ‘p’ van ‘primair’  in de  afkorting geeft aan  dat de bijschildklieren  het probleem veroorzaken en niet  een andere onderliggende aandoening zoals  een  chronische  nierstoornis. In de informatie-app uit  Amerika staat: ‘Twee keer  zoveel vrouwen als mannen  hebben pHPT.’

‘Twee keer zoveel  vrouwen  als mannen hebben primaire hyperparathyreoïdie  (pHPT).’

DE  SLOOPKOGEL MOET WORDEN STILGELEGD

In Nederland  zegt  men: ‘Veel  mensen hoeven niet behandeld  te worden  voor  pHPT,  maar ze moeten wel af  en toe  worden  gecontroleerd  door  een endocrinoloog.’ Dit is een arts die gespecialiseerd is in de werking van  klieren zoals de alvleesklier, schildklier en de  bijschildklier.

Dit komt niet overeen met hoe het bij mij  is  gegaan.  Niemand  attendeerde mij erop dat  na een bepaalde  tijd mijn  waarden weer  gecontroleerd moesten worden. Dat deed ik uit mijzelf, maar daar zat geen beleid achter.

In Amerika zegt men dat je  als je  hiervan wilt genezen áltijd moet opereren. Ook omdat je botten  dan weer voor een groot gedeelte kunnen  herstellen en  de  schade aan de andere  organen dus ook stopt als de sloopkogel wordt stilgelegd. ‘Niet behandelen druist volgens hen tegen  de artseneed in,’ lees ik. Omdat  er  bij mij - met  alle lichamelijke gevolgen  die dit had - jarenlang is afgewacht, moet ik deze  woorden even  verwerken. Het geeft mij een raar onbestendig gevoel, omdat de artsen in Nederland  tegen mij zeiden:  ‘Maak je geen zorgen!’ En al die tijd heb  ik mij met deze  informatie in slaap laten wiegen.

EEN FEEST VAN HERKENNING

In  de Amerikaanse  app wordt er heel simpel en eenvoudig  eerst gevraagd mijn bloedwaarden in te vullen: vitamine D, calcium en het parathormoon.  Daarna geeft een grafiek  uitsluitsel of je mogelijk aan deze aandoening  lijdt. De meter  slaat  bij mij  meteen helemaal  door naar het  vakje dat aangeeft dat de kans  zéér groot is dat  ik pHPT heb. Daarna vliegen mijn ogen over  de regels waarin wordt uiteengezet welke klachten er ontstaan als je  deze  aandoening  hebt. Ik kan het niet geloven, maar  alle klachten die ik de afgelopen tien jaar tot vervelens  toe  in  al die spreekkamers heb opgesomd, staan  hier  vermeld. Ik weet niet wat  ik lees en kan er die nacht  niet van slapen.

‘Alle klachten die ik tot vervelens aan toe heb  opgesomd, staan hier  vermeld.’

Voor het eerst mag ik  heel voorzichtig de  gedachte toelaten dat er al  die jaren tussen 2010 tot  2020 dus  toch  écht  wat  aan de hand was. Het  waren tien  jaren waarin  ik, zonder me  door alle adviezen  en diagnoses van mijn pad  te laten  trekken, altijd in mezelf  ben blijven geloven. Het  zit allesbehalve tussen mijn oren, nou ja bijna dan. Het zit er vlakbij, in  mijn nek.  Ik ben dus  écht ziek.

Als mijn dochter  binnenkomt vraagt ze bezorgd  waarom ik  huil.  ‘Ach kind, ik weet misschien wat ik  heb,’ mompel ik.  Ik gebruik het woord  ‘misschien’  omdat ik het eigenlijk  nog steeds niet kan geloven. En het  duurt  ondanks alle medische bevestiging die  ik krijg nog maanden voordat ik het echt geloof. Ook Bella huilt op  afstand een  beetje  met  mij mee,  want  zij is destijds door  hetzelfde proces gegaan.  Maar  bij haar  heeft de  ziekte zoveel meer schade  veroorzaakt. Deze  schade is onomkeerbaar, maar ook zij vond  het niet erkend worden  het ergst. ‘Ga maar goed  lezen wat er allemaal in  de app  staat,’ zegt  Bella, ‘en  als je  dan nog vragen hebt  dan mag je me  altijd  bellen, schroom niet.’ Wat  een  geweldig mens!

EEN  ‘BEETJE’ VERHOOGD CALCIUM BESTAAT NIET

Het eerste dat ik lees is: ‘Een beetje verhoogd calcium bestaat  niet en is net zo schadelijk als een  hoog  calcium. Het is de dúúr  van de  calciumverhoging die de meeste schade  aanricht.’ Plotseling realiseer ik  me  dat  ik hier dus  al  zeker  tien jaar, en  waarschijnlijk  nog veel langer, mee rondloop en  in  2010  eigenlijk  al  gediagnosticeerd had  moeten worden. Al die jaren zijn dus verspild  en  ik overzie opeens het hele plaatje. Mijn verpleegkunde studerende dochter zegt: ‘Wat erg mam, waarom weten ze  dat  in  Nederland niet?’ ‘Geen  idee  kind,’ antwoord  ik geheel naar waarheid.  Ik lees samen met mijn  dochter  verder. De  ziekte wordt heel duidelijk uitgelegd.

Er staat dat deze  chirurgen 12 of meer  bijschildklieroperaties  per dag  uitvoeren bij Amerikaanse en buitenlandse patiënten. Dat  zijn  meer dan  60 bijschildklieroperaties  per week en dus meer dan 4.300  per jaar. De verwachte genezingsgraad is meer  dan 99 procent  en er is een complicatiepercentage in de buurt van  nul procent.  Bijna honderd procent van de patiënten zal  binnen  twee uur na hun bijschildklieroperatie naar huis gaan en bijna  alle patiënten hebben een litteken van maar een centimeter, dat  binnen  zes tot negen  maanden onzichtbaar is. De  gemiddelde  operatietijd  is  19,6 minuten.

Hongerig lees ik verder, er staat met dikgedrukte letters: ‘Dus  als uw arts zegt: “We zullen  uw  calciumgehalte  voor  de komende  jaren aankijken omdat het niet  al te hoog is,” dan is dat  zéér kwalijk. Wachten  op hogere calciumgehaltes is  af te raden, omdat de klachten alleen maar zullen toenemen. Tijd  is de vijand.  Wachten is dus onwetend, ongeïnformeerd en gebaseerd op slecht onderzoek onder kleine  aantallen patiënten in  de jaren  zeventig. Geen  enkele goede arts doet  dit  nog.’

‘Tijd  is de  vijand bij deze ziekte, wachten  is onwetendheid.’

Ik  lees het  nog  een  keer:  ‘Geen goede arts doet dit nog.’ De  artsen  die  ik heb gesproken  en  die  mij hebben behandeld die  deden het  allemaal.  Waarom is  het beleid  in  Nederland zo anders dan  in  Amerika, lopen wij zo  achter? Of is het zo’n kliniek die een  heel goede, stomende en gelikte pr-campagne heeft, maar wat  onderaan de streep te mooi om waar  te zijn blijkt?

DE TUMOR WAS AL  JAREN GELEDEN  TE ZIEN

‘De echo van gisteren laat een tumor zien  die  in  vergelijking met  2016 niet is toegenomen,’ zegt mijn huisarts. Het  is 2020 en  ik heb na de plotselinge ommezwaai in mijn zoektocht mijn huisarts gevraagd  om mee te kijken of er naast mijn bloedwaarden ook  andere aanwijzingen voor pHPT zijn  geweest. Ik ben  in  de  volle overtuiging dat ik het verkeerd heb verstaan, maar ze zegt met  enige verwarring in  haar stem toch echt  dat de tumor  vier  jaar geleden ook al te zien was en dat  ze  geen idee heeft  waarom niemand dit destijds heeft gezegd. Haar  verwijten doe ik niets, want zij is nog  niet zo lang mijn huisarts. Ze is een  lot uit  de loterij,  iemand die als ze je uit de wachtkamer  ophaalt altijd vriendelijk je  naam  zegt en bij wie  je  je  meteen  welkom voelt. Deze jonge arts luistert met zoveel interesse, dat  ik de eerste  keer alleen  maar kon  huilen.  Het komt  door haar begrip, want dat maakt al zoveel los. Ze  is scherp,  leergierig, slim en heeft me toen ik  mijn verhaal en mijn zorgen over wat  er echt met me aan de hand  was vertelde, volledig serieus  genomen.  Ze  verwees  me door en bleef  in mij geloven, terwijl ik  zelf af en  toe het zelfvertrouwen van een puisterige brugpieper had.

De huisarts begrijpt  mijn  ontreddering dan ook volledig; het  feit dat er op de echo  mogelijk al eerder  iets te zien  was waar niets mee is gedaan roept bij ons beiden  vragen  op. Ik  had haar daarvoor al ingelicht over  de nieuwe informatie die ik via Bella  verkregen had,  informatie die wetenschappelijk onderbouwd was en waar  ik mij  volledig  in herkende.  ‘Wat heftig,’ zegt  mijn huisarts als  ik mijn verhaal  heb  gedaan. Ik heb  mijn A4’tjes waarop  ik  jarenlang rijtjes  met  klachten  bijhield bij me. Met deze lijstjes probeerde ik houvast te krijgen  door zo  te kunnen zien welke kwaal erger werd en  of dit al dan niet te beïnvloeden was. Maar ik  kon  er jarenlang geen chocolade van maken omdat  er geen peil op  te trekken  was. Die  lijstjes waren mijn zichtbare uitingen van wanhoop. Maar ze  maken nu vooral zichtbaar  welke  belachelijk onnodige oorlog ik destijds voerde.

‘Mijn lijstjes met de zichtbare uitingen van  wanhoop gooi ik  op tafel.’

Een  medische zoektocht kost niet alleen heel veel tijd, maar maakt ook dat je  administratief gestoord raakt van alle paperassen die al  dan niet naar de zorgverzekeraar  moeten  worden gestuurd. Ik denk dat alle vrouwen  in medisch niemandsland  dit herkennen.  En  dat je van het geld  dat  je aan  voedingssupplementen, artsen, massages en medische activiteiten  uitgeeft een  paar leuke  vakanties had kunnen boeken.  En  dan reken ik de tandartskosten, die  zo blijkt ook door  die calciumbom zijn ontstaan, nog niet eens  mee!

De lijstjes leg  ik boos bij mijn  huisarts op tafel: ‘Ik wil dat er nu echt wat  aan wordt gedaan, ik wil nu serieus  worden geholpen!’ Deze emotie is allesbehalve voor  haar bedoeld en dat weet ze, maar ze laat me uitrazen  en geeft toe  dat ook zíj onvoldoende  van deze  aandoening wist en ze vraagt me  wat zij als arts beter had  kunnen doen. Die vraag  raakt me. Ze stelt zich  kwetsbaar  op in  plaats van zich te verschuilen achter snel handelen of een ander de schuld geven. En inderdaad,  pHPT  is een aandoening  waar in Nederland veel te weinig over bekend  is, dus het is niet raar  dat zij als arts er ook onvoldoende over wist. Ze verwijst mij meteen door naar een academisch ziekenhuis.

ONHERSTELBARE  SCHADE ALS JE SOMS  OPEREERT

Maar eerst  bel ik de endocrinoloog, degene die de  echo in 2016 heeft  laten  maken en mij  naar huis stuurde met de  woorden dat er in mijn bloed niets ernstigs te zien was en  ook de  echo geen afwijkingen liet zien.  Ik heb een  hele tijd  met hem aan  de lijn gehangen en dat was een  bijzonder gesprek.  Hij vertelt  dat  ze  in het ziekenhuis tien  tot vijftien operaties per jaar aan de  bijschildklier  verrichten, wat net zoveel is  als ze in  Amerika in  één dag  doen. Ook gaat hij  pas tot een operatie over als er een tumor te zien is en  er in het bloed hoge calciumspiegels  worden waargenomen. Waarop ik hem natuurlijk meteen  vraag  waarom ik niet  ben ingelicht  over de tumor die in 2016 al te zien was: ‘Dit zijn vier verspeelde jaren, met alle  schade van dien.’ Zijn antwoord blijft  ergens in het midden hangen, maar hij  verontschuldigt  zich wel.  Ik vertel hem  over de werk- en zienswijze  in  Amerika en  vraag hem of hij weet  hoe  groot de gevolgen zijn als  je niet opereert.  Hij verbaast mij door te  zeggen dat ik deze info op  kan sturen en  dat hij altijd openstaat voor  nieuwe  inzichten  en nooit  te oud is  om  te leren. Dit antwoord vind ik mooi, maar  tegelijkertijd verwart het  mij dat hij dit  alles niet  weet. Want ik  weet  dat er een studiegroep is  die zich al jaren  hard maakt voor de  nieuwe inzichten over  pHPT en menig  ziekenhuis  hierover heeft geïnformeerd. Met een  dubbel gevoel  neem ik afscheid van  hem.

NAAR DE INTERNIST IN NEDERLAND

Het is inmiddels maart  2020 als ik met mijn man  bij de specialist  kom in het ziekenhuis  dat weet wat ze met mijn aandoening aan moeten.  Het is het ziekenhuis  waar Bella  ook  is geopereerd, maar haar  ervaren  chirurg  is  helaas uit het ziekenhuis  vertrokken en hoogleraar  geworden.  ‘U hebt absoluut een tumor in  uw nek,’ zegt  de jonge internist.  Voor het eerst in  tien jaar krijg ik de officiële bevestiging dat ik echt ziek ben en dat  er iets is  wat mijn lichaam, mijn botten, spieren, gebit en alle andere  organen ondermijnt. Ondanks dat het  iets  is  wat ik eigenlijk al weet,  vindt er een ongelooflijke ontlading plaats. Het  hele spectrum aan emoties komt  voorbij,  de ontkenning, de  schaamte,  de veroordeling,  de verkeerde  diagnoses en mijn eigen oordeel; alles passeert  de revue.  Het schild dat ik in die  tien jaar om me heen heb gebouwd, laat  ik in die tien seconden vallen en  gedachten als ‘het zal  wel meevallen’ lossen volledig op. Het  is alsof ik mijn  winkel open en het ijzeren, beschermende rolgordijn in één klap omhoogtrek, een betere  vergelijking is er niet.

‘We gaan  u  opereren  en zullen u zo snel  mogelijk laten  weten welke datum het wordt.  U krijgt  eerst nog een  afspraak  bij  de chirurg.’ Ik haal  opgelucht adem.  Ik ben eindelijk uit niemandsland  gekropen, ik heb de  bewoonde wereld  weer  bereikt. Ook  mijn man is blij, want hij  heeft zich de afgelopen jaren meerdere malen ongerust gemaakt  en nu is er eindelijk een diagnose en een  ziektebeeld dat verholpen kan worden.  Ik kijk  naar hem. Nooit, maar  dan ook nooit  heeft hij aan mij getwijfeld. Hoe anders  was het afgelopen  als dit wel het geval was geweest en hij had gezegd dat het tussen  mijn oren zat, of wanneer hij had gezegd: ‘Doe effe normaal, je  ziet  er toch goed uit dus  stop nu eens  met  zoeken.’ Dan  waren we  misschien niet meer  bij elkaar geweest en  liepen onze  dochters nu  met hun koffertje met kleren te schipperen tussen mijn huis  en het  zijne. Dit is geen  irreële gedachte, want  dit  heb ik van menig vrouw  die ik interviewde  gehoord; onverklaarde klachten  kunnen  als  een splijtzwam  werken in relaties. Dus ook in mijn geval  had de schade zoveel groter kunnen zijn. Maar hij zit  nog  steeds naast me, solide  als  een rots. Nuchter als altijd zegt hij tegen de internist: ‘Ik wist al die  tijd dat ze  echt  wat had.’  Voor hem  was  het  al die  jaren een  feit  en de belofte ‘in goede en  in  slechte tijden’ die hij tijdens ons huwelijk uitsprak maakte  hij meer dan waar.

WE HEBBEN ALLE STORMEN  GETROTSEERD

Ook voor hem  had mijn  ik-weet-niet-wat-ik-heb-syndroom consequenties.  In  de afgelopen  tien jaar  heeft hij  zijn zus, vader  en moeder verloren en daarnaast  speelde  mijn situatie op de  achtergrond. Maar  hij bleef altijd  optimistisch en  is juist door  deze ervaringen meer bewuste keuzes gaan maken en  duidelijk zijn grenzen gaan aangeven als er sprake  van negativiteit in  zijn omgeving was. Het  leven is  veel te kort. Het is dan  aan  de  ander of  je het  kan en  mag uitleggen. En  als dat wordt begrepen dan  is  dat heel fijn.  Die relaties verdiepen  zich.

Ik kijk naar mijn man,  altijd trouw aan mij en aan  zichzelf. We hebben alle stormen  van de afgelopen tien jaar getrotseerd en daar ben ik trots  op. We zijn als gezin sterk  gebleven en ook onze dochters  staan positief  in  het leven. Ik hoop heel oud  met hem te worden. Gelukkig  weet ik  op dat moment niet dat hij  een  jaar na mijn diagnose ook op het medische vlak  ernstig op de proef  zal worden  gesteld.

EINDELIJK EEN OPERATIE

‘We  gaan  u opereren,’ zegt de  internist, ‘en daarna zult u  zich een  stuk beter voelen.’ Ik ben  enorm  dankbaar dat  ik  nu weet  wat  ik heb  en dat er  dus iets aan te  doen is. Nog even  en het is  allemaal achter de rug.  Eindelijk!

Een paar  dagen later heb ik een scan gehad  en  krijg  ik een  gesprek met  de  chirurg en een  andere  internist. De chirurg vertelt dat uit  het onderzoek  is  gebleken dat  ze de tumor  beter willen lokaliseren en dat ik  daarom nog een extra onderzoek moet krijgen. Wat ze wel hebben  gezien is dat mijn schildklier  ‘nodussen’  vertoont. Dit zijn kleine zwellingen die kwaadaardig kunnen zijn maar  meestal goedaardig  zijn. Om dat in kaart te brengen willen ze voordat ze gaan  opereren eerst  nog een punctie verrichten. Ook  geeft de  arts aan dat ik  twee keer geopereerd moet worden. ‘Twee keer?’ herhaal ik geschrokken. Dit  had  ik niet verwacht. Ook geven  ze  aan dat  het  nog  maar de vraag is, nog los van  de tumor, of mijn  schildklier  na de operatie  zijn  functie nog goed uit  kan voeren.  Met een beetje pech is dat niet het  geval en word  ik afhankelijk van medicatie. Ook laat  hij het  woord ‘halsexploratie’ vallen. Ik kijk naar mijn man. Het verhaal wordt steeds beroerder. Een halsexploratie  betekent namelijk dat er een  grote  incisie in de nek wordt  gemaakt, zodat ze ook de  schildklier kunnen opereren.

Het zweet  breekt mij  uit.  Helemaal als ik hoor dat er  een  risico is op  stembandbeschadiging.  Een beschadiging van  de stembandzenuw, met daardoor blijvende  heesheid, komt voor  bij zo’n half procent van de patiënten (1  op de 200 à 250  patiënten)  in Nederland. Hard spreken of roepen  is  dan niet meer mogelijk. Ook als de stembandzenuw niet wordt beschadigd dan  kunnen  er stemveranderingen optreden of  een beschadiging aan de ademhalingszenuw  ontstaan (nog los van de risico’s  van het  twee keer geopereerd worden en dus ook  twee  keer een narcose ondergaan). De  kans  op beschadigingen  hangt overigens samen met de reden voor de operatie en  de ingewikkeldheid van de ingreep.

Die stembandbeschadiging vind ik het  ergste, omdat zingen al mijn hele leven  mijn  grootste passie is. Ook gebruik ik het als instrument in mijn  trainingen. Maar misschien  moet dat nog niet eens mijn grootste zorg zijn,  want het  kan dus  zelfs  zo zijn dat ik een anders  klinkende stem overhoud  of  een  zachte hese  stem, legt de  chirurg uit. Dat zal iedere keer te  horen zijn als ik mijn mond opentrek, denk ik meteen. Het gesprek loopt ten  einde. Hij heeft alle tijd genomen en  al  mijn vragen beantwoord,  zonder  het mooier te maken dan het is. Hij sluit af  met  de mededeling dat ik zo  spoedig mogelijk te horen  zal krijgen wanneer  ik geopereerd kan worden en welke  data ik het onderzoek en de  punctie krijg. Gelaten neem  ik  afscheid  van deze vriendelijke artsen.

Drie dagen  later  krijg  ik een mail waarin staat dat  door corona alles, van de  onderzoeken tot  de  operatie zelf, wordt gecanceld. Ik sta  ‘on hold’,  net  nu  ik de  eindstreep kan zien.  En dat sta ik al tien jaar. En niemand die mij  kan  vertellen hoe lang  het nog gaat duren.

‘Onderzoeken en operatie worden  gecanceld.’

DAGEN ONDER  DE  DEKENS

Het stormt  in mijn hoofd. In 2010  zien de  artsen een verhoogd calcium  en een  verhoogd parathormoon, maar sturen me weer naar huis. De jaren daarna  krijg ik geen  diagnose en blijkt dat er in  2016 al een tumor  te zien was. Maar net  als ik na  tien  jaar eindelijk een  diagnose krijg en geopereerd kan worden  dan breekt er een virus uit  en wordt alles afgebeld. Ik haat slachtoffergedrag, maar  ik zit er  behoorlijk doorheen. Het kan uiteraard nog duizendmaal erger, want ik ben niet dood of terminaal en er is geen verkeerd been  geamputeerd, maar het feit dat  alles na tien jaar zoeken  opeens  stil wordt gezet voelt  als de genadeslag. Ik ben  ontroostbaar en duik  mijn slaapkamer in,  zet mijn  mobiel  uit en  breng  voor het eerst in mijn leven dagen onder de  dekens door.

Corona  rukt steeds meer op. Het  is dan maart  2020.  Vanuit een totale bevrijding omdat ik eindelijk  een  diagnose heb, kom ik  in de rare stilte  die  de beginperiode van het COVID-19 virus met zich meebrengt. De maatschappij is totaal ontregeld en ik al helemaal. Overal heerst angst  en het  gaat alleen nog maar  over corona, zieke mensen,  mondkapjes  en wc-papier.  Verder word je om de  oren geslagen met complottheorieën en zie ik het hoofd van Mark Rutte vaker dan dat van mijn eigen familie.  Ook in  de gezondheidszorg gaan de deuren  voor iedereen dicht, van  mijn fysiotherapeut tot de masseur. Maar  ook de sauna en alle vrienden die altijd in zijn  voor gezelligheid, tot de terrassen, bioscopen, theaters en alles wat  maar afleiding kan bieden staan stil. Je  beseft dan pas hoeveel dingen  je hebben ondersteund. En dan  begint  het lange  wachten…

Juist  omdat  ik  altijd  afleiding genoeg had, kon  ik mijn klachten redelijk goed aan. Ik  haal m’n hart op aan mijn werk, gezin, gezellig  samen zijn met vrienden, reizen  en ik hou ondanks mijn  protesterende lijf enorm van het leven  en ben  altijd nieuwsgierig naar veel uiteenlopende zaken, maar ik voel me nu net  een dood vogeltje. Jarenlang  heb ik mijn klachten kunnen negeren, maar  nu  alles stilstaat, de feestjes in corona-rook zijn opgegaan en  iedereen letterlijk afstand  - anderhalve  meter welteverstaan - neemt, werkt het niet meer. Ik krijg het  voor het eerst heel zwaar.

HALLELUJA,  PRIJS DE HEER VOOR DE VROUW

Ik wil die sloopkogel zo snel  mogelijk  uit mijn lijf laten halen,  maar ik zal geduld moeten hebben, veel geduld. Ik kan niet anders  zeggen dan dat mijn gezin en  dierbaren mij  erdoorheen hebben gesleept.  ‘Zal ik  je ophalen? Hoe voel je je  en hoe gaat het  met je?’ En  Halleluja, prijs  de heer voor  de vriendschappen  tussen vrouwen. Alleen al daarom moet  er meer onderzoek komen naar  het lichaam van de  vrouw, want laat ze alsjeblieft met kwaliteit  van  leven gezond oud worden. Mijn lieve  vriendinnen wisten mijn  gemoed  weer een boost te  geven met  een lief  berichtje,  lekkere  zelfgemaakte  lunches, een mooi  gedicht, goed wijntje en praten, praten en nog eens  praten.  De wandelingen met  mijn zus waarin  we  alle medische  opties tegen het licht hielden, alles was een welkome afleiding in de  saaie,  benauwde coronatijd. Een vriendin  stuurt me wekenlang elke  dag een appje met  ‘Hoe  voel je je?’ Het was geen gekke vraag, want ik dacht  voor het  eerst in mijn leven dat ik  -  net voor  de  finish - onderuit zou gaan.

Ook zeiden een paar mensen die  mij verkeerd hadden ingeschat tijdens mijn zoektocht  ‘Sorry!’ Het is maar één woord, maar het  heelt  onmiddellijk. Want ik snapte heel goed dat het  ook lastig  voor anderen is wanneer  iemand niet weet  wat er aan de hand is. Maar ik  merkte ook dat  nadat  ik  soms met labels en al  veroordeeld werd en  hier geen excuus  voor kwam, dat mijn hart nooit meer écht open ging staan. Ook  als  ik dit  wel wilde en probeerde, het  lukte niet meer.

Mijn  man is in de periode van het  lange wachten net een papegaai  en zegt  als een mantra de hele  dag  door ‘Het komt goed, het komt goed.’

‘Mijn  man is  net een papegaai: het  komt  goed, het komt goed.’
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VOORJAAR  2020

Jij  best angstig

Voor je halszaak

Moe van wachten

wanneer mag ik nou?

Haal dat ding weg

Fuck corona

Operatie toe

Kom gauw

Ik luisterend

Wandelend naast  je

Samen  aan een

toastje brie

Kauwend, pratend

Op een afstand

Bij een selfie

Gaat dat niet

Wijntje

Tranen

Luchten

Eten

Kijkend naar de

koude zee

Toch  steeds dichter

Naar elkander

Neem  ik jou in mij

Weer  mee

D.H.
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HET NOT-INVENTED-HERE-SYNDROOM

‘In Amerika is een  kliniek  gespecialiseerd in  het weghalen van  tumoren op de  bijschildklier, zij doen  de hele dag  niet  anders. Weet  u van het bestaan af?’ vraag  ik  aan de  chirurg in een Nederlands ziekenhuis, dicht tegen de  grens met Duitsland. Nu  het ziekenhuis waar  ik onder behandeling ben alles heeft gecanceld, ben  ik elke dag  wanhopig op zoek naar een  plek waar ze  deze operatie ondanks corona wel kunnen uitvoeren. Ik heb heel veel ziekenhuizen afgebeld en  ondanks dat ik bij deze arts langs mag komen  is ook hier alles onzeker. De voor  mij  nog onbekende specialist tegenover mij knikt ietwat afgemeten en zegt  dat hij van deze kliniek in Amerika heeft gehoord. Verbeeld  ik het mij of slaat de stemming om?

Door het mondkapje kan ik zijn uitdrukking  slecht inschatten, maar  in zijn ogen  lees ik ergernis.  Onverschrokken ga ik verder met vertellen dat  ik  heb gehoord  dat ze daar een andere  techniek  hebben en  de tumor zonder intuberen en met minder risico op stembandbeschadigingen  verwijderen. Nu is de spanning om  te  snijden  en de  arts antwoordt  me dat dit  soort klinieken  niet zo positief zijn als ze ons willen  doen geloven. Hij  zegt  me dat  ze ook nog eens  zeer commercieel  zijn en  dat  het  allemaal om  geld draait.

‘De kliniek in Amerika is  zeer commercieel en het draait allemaal om geld.’

Ook meldt hij me  dat er  ook  daar  in  Amerika  een hoop niet  goed gaat.  Aangezien  ik mij de afgelopen  week meer dan goed heb ingelezen, iemand van de kliniek aan  de lijn heb gehad en  zeer te spreken ben over de uitgebreide  stroom van informatie, de  onderbouwde artikelen  en  de antwoorden op al  mijn vragen, val ik even  stil. Maar  hij verzekert me dat het  mooier lijkt dan het  is: ‘Ze  nemen een  groot  risico door niet te intuberen, dus als er  wat gebeurt dan kun je niet snel handelen en doordat ze alle  vier de klieren  onderzoeken, loop je ook meer risico op beschadiging.’

Die  dingen die hij noemt zijn niet de enige verschillen tussen Nederland en  Amerika. In plaats van dat  alleen de klier met  de  tumor wordt  onderzocht,  worden de  andere drie klieren ook bekeken, omdat de ervaring van Amerikaanse artsen  is dat het regelmatig voorkomt dat er  nog  meer tumoren van  de bijschildklieren zijn en je daardoor  nog niet  van je klachten af bent. Ook duurt de  operatie veel korter, het  litteken is  kleiner  en  je krijgt in  plaats  van  narcose  een roesje  en wordt niet geïntubeerd. Ook zeggen ze dat het aantal patiënten met een complicatie  vele malen kleiner  is omdat deze artsen  de hele dag niets anders doen.

Ik ben geen arts  en pin mij niet  vast op de volgende vergelijkingen, maar ik  heb de werkwijze en de visie op dezelfde aandoening  van twee  landen naast elkaar gelegd. En die verschillen  zijn groot. Wat  betreft het verschil tussen het dagelijks  uitvoeren van deze  ingreep of  dit  zo af en toe eens  doen, het lijkt mij  duidelijk  wat de voorkeur verdient.


Verschillen Nederlandse  en Amerikaanse werkwijze bij primaire hyperparathyreoïdie (pHPT)

Het risico op stembandbeschadiging is  in Amerika  procentueel kleiner. Ze negeren  de stembanden tijdens het  opereren  in plaats  van ze opzij te leggen zoals in Nederland.

In  Nederland  ‘gelooft’ men in sommige ziekenhuizen pas in de  diagnose  pHPT als het  adenoom op röntgenfoto’s zichtbaar wordt, terwijl in Amerika bloedonderzoek voldoende is om in aanmerking te  komen voor  een operatie.

Er zijn  geen medicijnen die pHPT kunnen genezen,  alleen het chirurgisch verwijderen  van de tumor  helpt.  In Nederland wordt in sommige  ziekenhuizen wel medicatie voorgeschreven.

De  pHPT is niet af te lezen aan de hoogte  van het calcium  in het bloed, het is de duur van de  verhoging  die de problemen veroorzaakt. In  Nederland zegt men  ondanks aanwezige klachten dat de  patiënt moet  afwachten tot het calciumgehalte hoger wordt.

In  Amerika  verloopt  de  operatie onder een  roesje en word je niet geïntubeerd. De operatie duurt gemiddeld  twintig minuten.  Je  verlaat het ziekenhuis vrij  snel na de  operatie. In  Nederland ga je twee uur  onder  algehele narcose, je wordt altijd geïntubeerd  en verlaat  pas de volgende dag  het ziekenhuis.

In Amerika worden alle vier de klieren gecontroleerd omdat er  anders twintig procent kans is om niet volledig te genezen. In Nederland wordt alleen de ‘zieke’ klier verwijderd, omdat men van  mening is  dat  het bekijken van de andere  drie  ook weer  beschadiging zou kunnen geven.

Het succesvol  uitvoeren  en zo weinig mogelijk complicaties oplopen  is bij bijschildklierchirurgie sterk  afhankelijk van de  ervaring van  de chirurg. In Nederland doet een  goede ervaren chirurg ten minste zo’n  twintig  bijschildklieroperaties  per  jaar, terwijl  het er  in Amerika  in  een gespecialiseerde kliniek tien tot vijftien  per dag zijn.  Bij navraag hoor  ik van  een  endocrinoloog  die zich  inzet voor verbetering  in Nederland, dat het gaat om twintig operaties per kliniek in  plaats van per chirurg  en dat daar de gewone schildklieroperaties ook  onder vallen. Dit is de  reden waarom er in Nederland veel meer complicaties zijn en  daar maakt  hij zich grote zorgen om.

In  Amerika worden de nieuwste wetenschappelijke inzichten  direct naar  de praktijk vertaald  en  is  de  mondige patiënt  de  motor voor verandering. In Nederland strijdt  de DHSG Group, een landelijke  multidisciplinaire onderzoeksgroep, voor  verbetering van de ziekten van de bijschildklier,  maar dit wordt  nog lang niet  in elk  ziekenhuis opgepakt.



‘Wat had jij dan verwacht, dat de  arts bij zijn eigen winkel de ramen  in gaat gooien?  Hij is niet  gek!’  zegt  mijn man als  we buiten  staan. Maar  ik  vraag me af  of dat ‘gek’ zijn met  ego of met angst  te  maken heeft. Of is de uitdrukking ‘wat de  boer niet  kent dat eet  hij niet’ hier meer op zijn plaats?

‘Wat de boer niet kent dat  eet hij niet.’

Deze arts had deze technieken niet lijfelijk  aanschouwd, maar wist  dat  artsen in  Amerika dag in dag  uit - vijftien  keer per dag - deze operatie uitvoeren en dat deze  enorme ervaring ervoor  zorgt dat er dus ook meer risico  kan  worden  genomen.  Maar waarom  was  dit  dan niet  zijn antwoord? En als  een chirurg deze operatie in Nederland maar tien keer  per  jaar doet, waarom adviseert hij mij  dan niet om de operatie in  Amerika te  ondergaan? En  waarom  wil deze  arts mij, zonder in te gaan op de  voordelen, per se vertellen  dat  er zich daar in  die kliniek ver  weg ook complicaties voordoen? Want natuurlijk  is  dat  zo, er is  namelijk geen  operatie op de wereld  die  zonder complicaties  is. Maar het voelt een beetje alsof  ik op  mijn plaats word gezet. Als arts van een  patiënt die  het risico loopt dat haar stembanden worden beschadigd, verwijs je deze patiënt  toch met heel  veel liefde door naar  een  specialist  die de  hele dag niets anders doet? Mijn man kijkt  me aan  alsof ik  nog in  de paashaas  en Sinterklaas  geloof: ‘Zo werkt het nu eenmaal, lieve schat.’

HET DUURT LANG  VOORDAT  INNOVATIES WORDEN GEÏMPLEMENTEERD

Thuisgekomen  deel  ik het nieuws met  Bella.  De belangrijke vraag die wij beiden  nog steeds  hebben is  waarom er onder specialisten niet meer nieuwsgierigheid naar de Amerikaanse behandelwijze is, zodat er in Nederland ook veranderingen kunnen worden  aangebracht. Want hoe de operatie in Amerika wordt uitgevoerd is  zoveel  vriendelijker en minder belastend en geeft ook nog eens minder complicaties. Wat maakt dat er  hier zoveel  weerstand tegen is?  Want ik geloof niet dat een arts niet  het juiste voor zijn patiënten wil. Wat  is het dan wel? We leggen de vraag voor aan cardioloog Janneke Wittekoek. Wittekoek zegt dat het  komt doordat we in Nederland heel  erg gewend zijn aan het denken en werken vanuit  een protocol: ‘Als er innovaties zijn duurt  het gewoon heel lang voordat dat geïmplementeerd wordt in richtlijnen  en protocollen, hetgeen ontmoedigend werkt voor een  arts. Soms wordt het ook om kostentechnische redenen tegengehouden. Een  hartchirurg die omleidingen rond  het  hart (bypass) kan doen  via een sleutelgatoperatie is van een  grote meerwaarde  voor  de patiënt, want de revalidatietijd  wordt korter doordat het borstbeen intact blijft. Alleen kan  de chirurg minder patiënten per dag doen omdat het precisiewerk is. En  dat  levert minder geld op. Zo is het  ook onbegrijpelijk dat, ondanks het  feit dat  we weten dat het vrouwenlichaam anders reageert  op medicijnen  en  dat zestig procent  van de vrouwen bijwerkingen ervaart,  we nog steeds niet klaar zijn voor het aanpassen van protocollen  en richtlijnen. We  zouden  veel meer  toe moeten  naar persoonlijke geneeskunde en we  zouden  veel  meer moeten durven afwijken van de richtlijn als het gaat  om  vrouwengezondheid.  Dat doet ook  de meeste eer aan het  vak van arts om heel individueel te kijken  naar  wat echt de beste behandeling is voor de patiënt  en hoe we hem  of  haar echt  beter kunnen maken. Protocolgeneeskunde  is  voor robots,’  vindt  Wittekoek. ‘Er  zullen altijd  voorlopers zijn die wel het  lef hebben om te veranderen. De ervaring leert dat  vele  jaren later de anderen volgen; ‘first they  laugh and then they copy.’  En dat komt de patiënt  uiteindelijk  ten  goede! Dus ook aan alle  non-believers van het vrouwenhart: lach maar…’

‘First they  laugh and then they copy.’

VEEL  VROUWEN HEBBEN EEN TUMOR VAN DE BIJSCHILDKLIER

‘Een  op de 250 vrouwen  heeft  een goedaardig  gezwel  van de bijschildklier.’ Hoe kan dit  in hemelsnaam,  denk  ik als ik dit  lees. In Nederland  staat  op de  sites  met informatie over pHPT nog steeds vermeld  dat ongeveer een  tot twee op de duizend  mensen een tumor van de bijschildklier krijgt. Hoe kan het dat in Amerika dit cijfer  zoveel  hoger ligt, terwijl de  mannen dan nog niet  eens  zijn meegerekend? Het aantal patiënten in Nederland met deze  aandoening is  dus vele malen hoger dan aangegeven. Hoe komt  het dat ik  niemand ken die  lijdt aan  deze aandoening en waarom ben ik al die jaren nooit juist gediagnosticeerd?  Het  antwoord  is simpel: ze weten er in Nederland duidelijk te  weinig  van,  het  is  een ernstig onderschatte  ziekte. Dit hoor  ik niet alleen  van Bella,  maar ook  van de internist  waarbij ik nu  in  Nederland  onder behandeling  ben en van een andere Nederlandse  endocrinoloog die  zich voor betere diagnostisering  in  Nederland inzet.  Hij pleit voor meer  bekendheid in  Nederland, want er  zijn  nu  artsen die de operatie maar  een paar keer per jaar  uitvoeren en dit veroorzaakt ernstige complicaties.

JE  HEBT EEN  SLOOPKOGEL  IN JE LIJF

‘Wat gebeurt er met je als je nooit  de  juiste  diagnose  krijgt en je deze tumor niet laat verwijderen?’ Ik  mail deze vraag naar de chirurg in Amerika. Nadat bleek dat  ik  voorlopig niet in Nederland geopereerd zal  worden, heb ik contact  met  hem opgenomen. Ik  heb alles uit de  kast gehaald en  ben ook  gaan kijken  in België. Maar overal hoor  ik  hetzelfde: corona heeft alles platgelegd. Dit geeft mij ruimte  voor  het idee  om uit te gaan wijken naar de Amerikaanse kliniek.  Deze  chirurg antwoordt  mij binnen een dag en vraagt me om mijn bloeduitslagen op te  sturen. Hij beaamt  meteen dat  ik  gezien  mijn bloeduitslagen maar vooral vanwege mijn  klachten (met de nadruk op de botontkalking)  zo  snel mogelijk  moet  worden geholpen. Als ik hem vraag wat er gebeurt als ik nog  langer wacht dan zegt hij dat  de patiënten naast  de botontkalking uiteindelijk  ook ernstige aandoeningen als borst- of darmkanker, een beroerte en hart- en vaataandoeningen  ontwikkelen. Het  is een  sluipmoordenaar, een sloopkogel.

In ieder  geval begint  er bij mij een lichtje te branden: wanneer je als vrouw  borstkanker of een beroerte krijgt en er wordt  geen link met  een verhoogd calcium gelegd,  dan kom je er nooit achter  dat je deze aandoening hebt en zo zullen  er  dus nooit reële getallen en percentages over deze aandoening  ontstaan.  Want zolang  een  beetje  verhoogd  calcium zoals  in mijn geval nog tussen  wal  en schip belandt, zul  je Amerikaanse aantallen (waar 1  op de  250 vrouwen een goedaardige  tumor op de  bijschildklier  heeft)  hier  in  Nederland  niet gaan tegenkomen.

Maar wanneer je je  realiseert hoe groot het onzichtbare  aantal  slachtoffers is  dan schrik je. Ook  leg ik als ik  lees  dat pHPT in sommige gevallen erfelijk kan zijn opeens het  verband tussen  mijn ziekte  en  die van mijn moeder.  Mijn moeder  kreeg borstkanker, had  hartproblemen en vage  rare  klachten die  aan de overgang werden toegeschreven. Het  begint me te  duizelen, het zal toch niet waar zijn?


Taart met tranen

COLUMN

 

 

Zij staat.  Ik  zit. Ze houdt  haar handen ineengevouwen voor haar  buik.  Ik kijk haar  wat onwennig  aan. ‘Ik wil je wat vertellen,’ zegt  ze. Ik kijk naar mijn vader, hij ziet er gespannen uit. Foute  boel, denk ik. Hij heeft sinds twee jaar  darmkanker en het is  vast uitgezaaid. Ik kijk  geschrokken van hem naar haar.  ‘Ik heb  geen goed  nieuws. Ik heb borstkanker.’  Het is een poosje stil. Ik  moet huilen. Ze komt naast me zitten en  zegt: ‘Lieve schat,  de wereld vergaat  niet hoor. Het komt  allemaal  wel goed, ik  laat me  niet kisten.’ Om dat laatste lacht ze.

Ik zie haar nog  staan in onze  woonkamer. Rechte rug,  strijdlustig. Haar optimisme steekt  schril af bij mijn gesnik.  ‘Ik ga taart halen,’  zegt ze, ‘want er valt nog genoeg te vieren. Het leven is nog niet voorbij hoor,  ben  je gek.’ Ze trekt haar jas aan en  gaat de deur uit.

Haar borst moet eraf. Ze  maakt er geen drama van. Om ons te sparen.  Ze krijgt  een prothese  en noemt het gekscherend ‘mijn  kipfilet’ en  daar lijkt het ook  echt op.  Op een  avond zit ik  met haar te  dollen. Ze geeft me  een  waarschuwing,  maar ik  gooi er nog een schepje bovenop. Het is een spelletje tussen ons waar ik altijd van  geniet.  Ik zie haar naar haar borst grijpen  en met  een  grote grijns  haalt ze de prothese  uit haar bh,  zwaait met  haar arm  en gooit. Pets,  bijna  tegen mijn  hoofd. Ik gier  het uit en gooi hem terug. Zij gooit nu naar mijn vader. Boem, precies op zijn  krant. Mijn vader kijkt ons geïrriteerd aan. Stelletje  rare vrouwen,  denkt  hij waarschijnlijk en hij leest  onverstoorbaar  verder. Hoe  mijn moeder  het  doet dat weet  ik niet,  maar ze maakt iets dat zwaar  voelt weer licht en  steekt er de draak mee.  Alsof ze wil zeggen: ‘Ik laat mijn leven niet verpesten, wat  er  ook gaat komen.’

Dat is typisch mijn moeder. Ik moet  eigenlijk  zeggen ‘was’, want ze is  al 21 jaar dood. Mijn dochters zijn net zo oud als ik  was  toen zij ziek werd. Stel dat het mij overkomt,  wat zeg  ik en  hoe reageer ik als ik  hun  verdriet  zie? Ben ik  net zo sterk als zij?

Hoe diep de put ook leek,  ze legde de focus op wat er  wél  was. Zo ging zij om met tegenslag. Er  was altijd reden voor  taart.

 



Het  nieuws dat ik mijn dochters heb verteld en waarbij ik ze uitlegde welke aandoening ik heb, is lang  niet  zo heftig als wat mijn moeder mij destijds vertelde. Maar nu  lees  ik  dat mijn aandoening op  de lange termijn ook  in borstkanker kan ontaarden. En juist de woorden ‘op  de  lange termijn’ boezemen  mij angst in, want  ik  loop al zo  lang met deze aandoening  rond. Het  wordt mij steeds duidelijker dat ik  al lang geopereerd had moeten zijn in plaats van nog steeds af te moeten  wachten terwijl  mijn  botten verder ontkalken.

STIJGENDE  CORONACIJFERS

Ondertussen, het is dan  mei 2020, hoor ik van  mijn  internist dat de operatie in  Nederland gezien de stijgende  coronacijfers  en  de meer  urgente  patiënten nog lang niet plaats zal vinden. Ze spreekt zelfs over ‘volgend jaar’. Het zweet breekt  mij uit.  Opeens weet  ik het heel zeker, zo helder  als het maar kan. Ik wil koste wat het  kost  naar Amerika.  Mijn man staat  er ook achter  en samen gaan we  ervoor!

‘Ik wil naar Amerika, koste  wat  het kost!’

Als  ik  aan de arts  in Amerika vraag of hij mij kan en wil opereren dan zegt hij meteen ‘Ja!’ maar houdt tegelijkertijd in verband met corona ook een slag om  de arm. Ik  besluit om alles  in het  werk te  zetten  om daar geopereerd  te  worden.  Mijn nichtje Ellen die in Amerika woont  is mijn steun en toeverlaat en helpt mij als ik prangende inhoudelijke vragen  voor de medewerkers van  de kliniek  heb.  Ik kan aan niets anders  meer denken dan zo snel mogelijk af  te reizen en droom er ‘s nachts zelfs  van. Er komt een enorme oerdrift vrij: ik wil het  beste voor mijzelf, want er is  lang  genoeg met  me gesold. Het proces dat zich  daarna voltrekt is moeizaam en emotioneel.  Ik  moet praten als Brugman.  Maar ik houd  vol. En dankzij een paar zeer empathische medewerkers van  de zorgverzekeraar die ook wel inzien dat twee operaties  in Nederland ook veel  geld kosten en zelfs redelijk in de buurt komen  van het bedrag dat  de operatie in  Amerika kost, komt er schot  in  de zaak. Zij beseffen dat het ook het  nodige gaat kosten als  ik  niet geopereerd word en steeds  ernstigere klachten  krijg. Ze zijn bovenal heel begripvol en dat  doet  mij enorm goed. Uiteindelijk  krijg ik een telefoontje dat het voorstel geaccepteerd  is. Ik kan wel janken en  dat  doe ik dan  ook.

Dit positieve  besluit  is mede  te danken aan  de brieven van mijn  internist en huisarts  die voor  de juiste informatie aan de zorgverzekeraar hebben  gezorgd. Mijn man en ik hadden op een gegeven moment al besloten  om ondanks dat de operatie zoveel geld  kost - om over de reis en het verblijf nog maar te zwijgen -  die kant op te gaan. Ook  al is het  nog zo onrustig in de wereld en  ligt corona op de loer, we laten ons door niets weerhouden.  De  dankbaarheid naar de zorgverzekeraar zit  hem vooral  in de erkenning:  dat de operatie  vergoed werd dat voelde zo fijn, want daarmee werd mijn situatie serieus genomen en dat deed veel meer met  me dan ik had kunnen denken.

DE  OPERATIE WORDT WEER AFGEBLAZEN

‘De  datum waarop u geopereerd  kunt worden, 7  augustus, gaat niet door.’ Geschokt kijk ik naar  het berichtje  van de Amerikaanse arts in mijn  mailbox. Gisterenavond heb  ik er nog op geproost  met twee goeie  vriendinnen  en mijn  gezin  en  een dag later wordt  het alweer afgeblazen.

Het  is een  rare vergelijking, maar ik voel me net  een prostitué; lonkend  en knipogend naar iedereen,  als iemand maar hapt. Bij mij moet het juiste ziekenhuis bijten, een arts die genoeg ervaring heeft met een  lastige tumor  op  zo’n  precaire plek, een vliegtuigmaatschappij die  mij ondanks corona mee  wil nemen, een ambassade die verder  wil  kijken dan zijn bange corona-neus lang is  en mijn huisarts die  de zoveelste brief  moet schrijven.  Ik  ben het zo zat!

Maar dan komt  het  bevrijdende bericht dat ik toch half augustus naar  de kliniek  in Amerika  kan komen. Ik ben als een kind zo  blij en tegelijkertijd zo bang  dat het  op het laatste  moment niet doorgaat omdat ik corona krijg, het vliegtuig  niet vliegt of het  ziekenhuis toch  weer  dichtgaat.  En dit zijn realistische  angsten. Als ik van  mijn  dochters afscheid neem dan  durf ik  ze uit  angst  voor  het virus niet eens  te knuffelen. Wat  een armoede, denk ik achteraf. Maar op dat moment wilde ik maar één ding en  dat is zo snel  mogelijk  onder het mes. Want  de internist in  Nederland had aangegeven dat het nog maanden kon duren voordat ik aan  de beurt zou komen, omdat alle oncologiepatiënten voor zouden  gaan.

We  vliegen vanuit Düsseldorf  en  ik word bij de gate  meteen omgeroepen. Met een  multomap met  documenten loop ik  naar de desk  en laat alles zien wat ik  in de afgelopen weken heb vergaard. Er  wordt geknikt en ik mag door. Mijn hartslag  zit in  mijn keel en de adrenaline spuit nog net niet uit mijn oren. In Atlanta in  Amerika volgt  nog een moeilijk moment, maar we  komen uiteindelijk ongeschonden in Florida  aan. Meer dan opgelucht plof ik op  het  bed in het hotel neer, de trein rijdt en ik  ga er niet meer  uitspringen.

DE TUMOR WAS VERGROEID MET MIJN  SCHILDKLIER

‘You will  feel amazing,’ zegt de arts voordat ik  onder narcose ga. Ik open na ruim een  uur mijn ogen  en  vraag me af of ik wat gemist  heb, want ‘amazing’ is het allesbehalve.  Ik voel  me vreselijk, ben dronken  van het roesje  en heb een raar gevoel in mijn keel. Op de vraag  welk cijfer ik de pijn zou  geven  antwoord ik maar wat, want  er  zit  op dit moment  weinig logica  in mijn  hersenpan. Maar  ondanks dat ik me zo raar in  mijn hoofd voel,  ben  ik  bovenal blij dat ik  nog praat.  Het was mijn grootste angst  om als Kermit de Kikker door het  leven te moeten gaan  waarbij iedere keer  dat  ik  mijn mond opentrok mensen verbaasd en  met ingehouden lach  naar mij  zouden  kijken.

De verpleegkundige biedt  aan om me te helpen met het aantrekken van m’n  kleding en ik concludeer dat  ik  het ziekenhuis al moet verlaten.  Nu al? Ik kan amper op mijn  benen staan,  het roesje is nog  niet uitgewerkt en ik moet al vertrekken;  hoezo commercieel?  Maar  ik mag niet zeuren, want deze geweldige arts  heeft  mij van die ellendige tumor kunnen bevrijden. Het  bewijs is  een  roodachtig flubberig stukje vlees dat ik op de  foto zie  die in mijn handen  wordt gedrukt. Het gezicht van de  arts verschijnt boven  mijn  hoofd, hij wijst op een  stipje naast de blauwe balk dat de ware grootte van de klier  aangeeft en vertelt dat  ik een behoorlijke tumor  had.

Hij kijkt me boven zijn mondkapje doordringend aan. ‘Je klier produceerde veel te veel  hormonen waardoor je calcium ontregeld was, geen wonder dat je je  zo beroerd hebt gevoeld.’ Op de afbeelding  die ik meekrijg  staat vermeld  dat mijn hormoonproductie tussen  bepaalde waarden moet  zitten en die van mij was enorm verhoogd. Ik schrik ervan. Ook vertelt  hij ernstig dat de tumor  in  mijn schildklier  was  gegroeid  en dat het technisch best een lastige  operatie was. Hij heeft 22.000 soortgelijke  operaties gedaan in zijn leven, maar slechts zo’n  duizend keer eerder  heeft hij  meegemaakt dat  de tumor  zo  met de  schildklier  vergroeid is. Al  voor de  operatie stond hij  met twee  andere  specialisten op dit gebied mijn scan te beoordelen en ik zag aan  hun  gezichten  dat er wat speelde. Uiteindelijk heeft  hij samen  met  hen de  operatie gedaan. Het  roesje werd  een wat langere roes omdat het gecompliceerder was dan gedacht. ‘Wees  maar blij  dat je naar Amerika  bent gekomen,’ zegt de chirurg, ‘want  in  Europa hadden ze deze  operatie niet op deze manier kunnen  doen en was  de schade  veel  groter geweest.’

‘De  operatie was gecompliceerder dan gedacht.’

Ik denk  aan alles wat  mij is verteld in  Nederland, aan  de twee operaties, de  halsexploratie en de punctie  die  deze Amerikaanse arts sterk ontraadde:  laat je niet prikken  in dat gebied  want dat geeft onnodige schade, kom hier gewoon naartoe en laat dat gebied met rust  want het  is niet nodig. Ik voel aan de  pleister, het litteken is misschien twee  centimeter  lang.

Ondanks de  woorden  van  deze gespecialiseerde arts voelt het dubbel, want de  tijd zal leren  hoe mijn bloedwaarden in de  toekomst zijn en  of mijn calciumwaarden werkelijk  normaliseren. En los  van dat alles: ook van  mijn schildklier is een  stuk verwijderd, dus  hoe zullen die waarden na de  operatie zijn? Ik vind  het vreselijk eng allemaal.

De woorden dat er echt wat  gevonden is, met een foto van de verwijderde tumor  als ‘bewijs’, geven mij de erkenning waar ik nog  steeds zo gevoelig voor  ben. Want misschien was ik nog wel banger voor de  boodschap dat ze ‘helaas niets hebben  kunnen vinden’ en dat ik  blijkbaar toch  wat anders  onder de leden heb. Het  is  gek hoe  die twijfel na zoveel misdiagnoses  in me is gaan zitten. Ik  heb zo lang in de verdomhoek gezeten dat ik  daar nog  steeds niet echt uit lijk  te zijn gekomen.

Voor ik  het weet zit ik met mijn  man  in  een taxi  en  ik  herinner me dat  de chauffeur naar mij  kijkt en  zich afvraagt of het wel goed met me gaat. Ik val in het hotel in  een vreemde, onrustige slaap en als ik wakker  word heb  ik  het gevoel  dat iemand met een kaasschaaf door mijn keel is gegaan. ‘Paracetamol,’ kreun ik tegen  mijn  man. ‘Oplossen,’  mompel ik erachteraan,  want  als ik  al nauwelijks  kan slikken dan is twee van die pillen wegwerken helemaal een drama. Als mijn kinderen beeldbellen  dan zwaai  ik wat  afwezig naar  hun lieve gezichten. Nieuwsgierig kijken ze me aan om te beoordelen of mama alweer  fris en  fruitig is en  ik zie  een  zoekende  nu-komt-alles-weer-goed-blik.  Maar ik kan geen pap meer zeggen.

‘s Avonds  verschijnt de arts met zijn gezicht in het schermpje  van  mijn mobiel: ‘You will feel amazing!’  roept hij ook nu weer  en hij verzekert me opnieuw dat ze deze ingewikkelde  operatie in Europa  niet  hadden kunnen  doen. Deze overdreven blije Amerikaanse toon maakt mij wat onzeker  en de woorden ‘commercieel’  en ‘stomende pr-campagne’ schieten weer door  mijn hoofd.  Ik vraag hem met een bang  stemmetje of mijn  ietwat aangetaste schildklier problemen zal  geven. Resoluut verzekert hij me dat dit niet  aan de  orde  is. ‘Don’t worry,’ eindigt  hij  het gesprek.

Eerst zien en dan  geloven,  denk ik wantrouwend. Hij zegt dat ik me morgen zeker  al zoveel beter zal voelen. ‘Zoveel’ is een groot woord, maar ik  ben  de  volgende dag in ieder geval in staat  om naar een ander hotel aan zee te gaan.

IK BRUIS VAN DE ENERGIE

‘Waar heb jij last van?’ roept mijn  man verbaasd. Ik ga  als  een tornado door het huis en  ben  nog steeds allerlei lekkers aan  het bakken, terwijl het al elf uur  ’s  avonds  is. Hij kijkt  alsof hij een spook  ziet  en vraagt of ik  nog niet  naar  bed ga. En ik snap  het wel.  Normaliter lig ik na zes uur ‘s avonds voor  dood  op de bank en komt er geen zinnig woord meer uit. Zelf  ben ik ook verbaasd. Het is op de kop af twee  maanden geleden dat ik ben  geopereerd en heel eerlijk gezegd  heb ik me soms  afgevraagd of ik  het  hier nu allemaal voor heb gedaan. Elke keer als ik dat  dacht  dan las ik weer  even het artikeltje dat de arts mij  gestuurd had. Het ging over de haas en de  schildpad waarin  wordt  uitgelegd dat de haas  de  volgende dag  weer de oude is  en de schildpad pas  na een maand of twee. Ik heb inmiddels een  rijtje  met de voor- en nadelen van de operatie  gemaakt. De voordelen zijn dat  ik mij  iets beter voel, maar  misschien is dat omdat ik weet  dat die  sloopkogel niet langer  op  mijn botten beukt. De bot- en spierpijnen lijken weg te zijn  en dat is het grootste voordeel.  En dat  rare wasmachinegevoel  in  mijn  buik als ik wakker word is  ook als sneeuw voor de  zon  verdwenen. Maar nadelen zijn  er helaas ook genoeg:  ik  ben nog steeds  moe en  terwijl ik niet anders  eet dan normaal ben ik tot mijn schrik  drie  kilo aangekomen. Ook kan ik nog  steeds  niet goed  zingen en is  mijn stem  schor en  zwak.

Was dit het allemaal  wel waard?  Tegen  familie en vrienden die langskomen doe ik  mij iets positiever voor, want  je  gaat  tenslotte niet  voor niets naar Amerika en ik ben veel te bang dat ze zich zouden afvragen of het al die  ‘poespas’ wel waard  is geweest.  Maar dan opeens, na twee maanden… word  ik  ’s ochtends wakker uit  een geweldige diepe slaap en  spring  vol energie mijn bed  uit. Ik heb zin in  de dag  en bedenk  wat ik allemaal  ga doen!

[image: ]


‘Een moeilijke vrouw of een  vrouw  die  het moeilijk heeft?’
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LABIELE EN HYSTERISCHE  VROUWEN

De historische last die vrouwen achtervolgt

Als je ondanks alle bloeduitslagen, echo’s,  röntgenfoto’s en gesprekken bij  je artsen op meer onderzoek blijft hameren dan  loop je het risico je  anders zo  prettige en meegaande imago te verliezen en in het  bakje  ‘lastig’ of ‘moeilijk’ te belanden. Je kunt nog zó het lachebekje van de klas of de clown van de familie  zijn, op het moment  dat je zonder een diagnose onbegrepen klachten blijft houden  dan wordt alles  een stuk moeizamer,  zeker als er sprake is van pijnklachten.

Het  is  de rode draad die door alle verhalen die vrouwen  me vertellen  loopt. Het onbezorgde en ongecompliceerde deel van hun  leven belandt al snel ergens  in de prullenbak  bij  de  fysio, psycholoog of andere therapeut. Of het sneuvelt  ergens op een  verjaardag als iemand zegt: ‘Jij hebt  ook  altijd wat, maar  je ziet er toch goed  uit?’  Een  paar jaar  geleden schreef ik  deze column over de rare gewaarwording  dat een zichtbare aandoening of verwonding het ziek-zijn een stuk makkelijk  maakt.


Gat  in de markt

COLUMN

 

 

‘Jeetje, wat heb  jij, wat  is er  gebeurd?’ De vrouw die binnenkomt kijkt naar  Linda. Ze zit met haar  been  op een kruk en  wit gips siert haar  voet en enkel. ‘Ik  ben gevallen,’ zegt  Linda met  een lach, ‘gewoon van mijn eigen stoep.’ ‘Heb je pijn? Wanneer  mag het gips eraf? En wanneer  mag  je  weer werken?’ Linda wordt bestookt met vragen  en iedereen  luistert aandachtig. Tegenover haar zit Martine. Ze  heeft ME, het chronisch vermoeidheidssyndroom. Behalve dat ze  altijd moe is, heeft ze  elke dag pijn. Je  ziet het niet aan haar, maar soms kaart ze het  weleens aan. Dan wordt er gezegd:  ‘Maar je  ziet er wel goed  uit.’ Vorig jaar  had Martine  afgebeld voor dit jaarlijkse feestje omdat ze geen energie had. ‘Ik ben ook weleens  moe,’ had een vrouw uit het gezelschap daarna  tegen  de rest gezegd: ‘Ik werk me de pleuris en je bent een Westfries of niet, ik zet me daar gewoon overheen.’ ‘Ze kan wel naar de bios,’ vult een ander aan, ‘ik zag haar lekker  aan een  wijntje  zitten dus  dat kan  blijkbaar wel.’  Martine heeft niet  gehoord wat er over haar is gezegd. Wel is ze  sinds  haar  ziekte veel mensen kwijtgeraakt. Ook  een van haar beste vriendinnen,  juist  degene  die Martine altijd  roemde omdat ze  er onvoorwaardelijk  voor haar was. Martine had haar jarenlang trouw  gesteund in al haar  sores. Diezelfde vriendin vond Martines situatie maar lastig, het  duurde te lang. Ze had haar geappt: ‘Sorry dat ik er  niet voor je  kan zijn.  Mijn  life-coach  adviseert  me om  voorlopig de focus op  mijzelf te leggen,  maar sterkte en een fijne zomer!’

Linda kondigt op  het  feestje  aan  dat ze naar huis gaat en staat  moeizaam  op. Iedereen volgt, er wordt met stoelen geschoven  en schouderklopjes  volgen:  ‘Sterkte hè!  En als we wat voor je  kunnen doen…

Misschien kunnen we  een  boodschappen-poule maken?’ oppert iemand. Er komt meteen bijval van  de rest.  Ook Martine wenst Linda  veel sterkte. Kort daarna gaat ook zij naar huis. Om te slapen, want van zo’n verjaardag moet ze  weer dagen bijkomen.

Misschien  is het  een gat  in de markt: fake gips! In de folder  zal komen  te staan  dat je  met dit nieuwe product  onmiddellijke  aandacht krijgt, hulptroepen zonder dat je erom hoeft te zeuren,  warmte en begrip en voor alle misplaatste oordelen van de gezonde medemens en gratis  een paar grote  plakken eelt… voor op je ziel!

 



‘Had  ik maar iets zichtbaars of een  diagnose die voor  iedereen duidelijk en herkenbaar  is,’ heeft menig vrouw  in niemandsland ongetwijfeld  weleens  geroepen. Want  één ding is zeker,  onzichtbare en onverklaarde klachten werken in alles door;  in je  werk,  je relaties, je  zelfbeeld  en  in hoe je je  dagelijks  voelt. En dat vergt van  sommige vrouwen een enorme krachtinspanning,  waarbij  niet  iedereen  overeind  blijft. Het is een krachtmeting op  fysiek  en lichamelijk, maar  ook op relationeel  en - niet te  onderschatten - op  financieel vlak.  Onbegrepen klachten  hebben  dus invloed op nagenoeg  alle gebieden.

DE VICIEUZE CIRKEL VAN  DE  KRITISCHE VROUW

Als je zoekende bent in  het medische landschap  dan  brengt dit  automatisch met zich mee dat  je  steeds kritischer wordt.  Je vertrouwt  niet langer iedereen maar  op  zijn  blauwe ogen, om  de eenvoudige reden dat medische adviezen vaak zeer uiteenlopend zijn en  niet  altijd blijken te  kloppen. Zo sprak ik  een  vrouw  die nadat ze  een auto-immuunaandoening bleek  te hebben een  verkeerde behandeling had gekregen,  waarvan ze achteraf hoorde dat  het  ook  zonder had  gekund. Zij zegt nooit zomaar meer onbevangen ‘Ja!’ tegen alles  wat wordt  aanbevolen. Want je wilt na zo’n teleurstelling zeker  weten  of een  behandeling  relevant is  en  op welk vlak dit het geval  is;  je wilt volledige en duidelijke  informatie en stelt kritische  vragen. ‘Ik kijk  voortaan wel uit,’ zegt  ze.

En  kritisch zijn is  belangrijk, want  dit doe je om jezelf te beschermen. Je  steekt  niet  langer hoopvol en  argeloos iedere pil in je mond  die je wordt aangereikt.  Wanneer  je als vrouw niet goed  reageert op  een op  mannen gebaseerde medicijndosis -  en waarvan  jij dus met  de helft had toegekund - of medicijnen zoals valium of  pijnstillers  hebt geslikt waar je  geheel afhankelijk van bent geworden, dan  kijk je  in  de  toekomst wel  beter uit. En dit  maakt  dat je door je nieuwverworven kritische houding vaker tegen mensen aan  zult  lopen die  een diepe zucht zullen  slaken en  zeggen: ‘Doe niet zo  moeilijk  en zet je  eroverheen.’  Maar het  vertrouwen in de medische zorg is bij  veel zoekende vrouwen beschadigd.

GESCHOFFEERD OP DE EERSTE  HULP

Als ik  cardioloog Janneke  Wittekoek interview dan herkent ze  dit mechanisme maar al te goed. Ze wil iedere vrouw die hiertegenaan  loopt dan ook een hart onder de riem steken en zegt:  ‘Hoe “moeilijk” je  je ook voelt en hoe  lastig het ook  is, geef nooit  op.  Ook niet als  je  niet  serieus wordt genomen.  Hoe vaak  vrouwen niet worden  geschoffeerd op de eerste  hulp,  omdat  ze  daar alwéér komen zonder  iets  “officieels” te mankeren! Er  zitten zoveel  gemiste diagnoses tussen. Want artsen kunnen soms  wel heel stellig zeggen: “Dat  kan niet, dat  bestaat niet.”’

Op het moment dat Wittekoek  deze woorden uitsprak, wist ik  niet dat het mij een paar weken later zelf  zou overkomen. En  eigenlijk is  dit hoofdstuk daarom  misschien wel  het  belangrijkste  gedeelte van dit boek, omdat  dit het mechanisme laat zien achter  het feit dat vrouwen niet altijd goed voor zichzelf  opkomen: het  maakt inzichtelijk waarom vrouwen afhaken, zich laten  afpoeieren en aan  zichzelf gaan twijfelen. Ik ben mij de afgelopen  elf jaar nooit  bewust  geweest van het feit dat de wortels van dit mechanisme  heel oud en tot ver in  de historie van de vrouw terug te voeren  zijn. Ik zal  aan  de hand van het  volgende  voorbeeld dit vrouwelijk mechanisme dat  schuld,  twijfel en onzekerheid veroorzaakt, omschrijven. Het gaat niet om de  hulpverlener  in kwestie, vandaar dat ik dit in  het midden laat, maar het  gaat om  het systeem.

MIJN  MAN KRIJGT EEN TIA

Ik word met dit mechanisme geconfronteerd als mijn altijd zeer gezonde en  sportieve man  bij  het ontwaken constateert dat hij met één oog  niets meer ziet. Het  duurde  maar vijf minuten,  maar  de hulpverlener tot wie hij zich wendt geeft  aan dat hij een  oog-TIA  heeft. De  bloeddoorstroming van een  deel van de hersenen  is  daarbij tijdelijk afgesloten. Hij  krijgt een afspraak voor de volgende dag op de TIA-poli mee. Toch besluiten we omdat hij zich  steeds slechter gaat voelen  op  dezelfde dag naar de  eerstehulppost  van het ziekenhuis te gaan.  Daar blijkt dat hij een zeer  hoge  bloeddruk  heeft en  de verpleegkundige geeft aan dat het heel wijs is dat  we zijn gekomen.

Deze  mening wordt niet gedeeld door een specialist die  vanachter het gordijn  verschijnt en verbolgen vraagt waarom wij  direct naar de eerstehulppost zijn  gegaan en  niet zoals was afgesproken gewoon de volgende dag  naar de TIA-poli.  Ik ben verbaasd  over zijn  reactie en leg hem uit dat  mijn  man zich slechter is gaan  voelen.  Ook  vertel ik dat hij erfelijk belast is en zijn zus op haar veertigste aan een  hersenbloeding  is overleden, waardoor  we ons  oprecht zorgen  maken. Verder noem ik op dat ik er heel toevallig achter  ben gekomen dat mijn man niet de juiste dosis antistolling  heeft gekregen en  dit  pas vijf uur na  de TIA kreeg. De arts gaat hier niet op  in en wuift dit weg. Het lijkt hem te irriteren dat ik dit vertel. Zijn houding verwondert mij, maar  stelt  mij  gek genoeg ook  gerust. Ik concludeer  daaruit dat  de diagnose  dus waarschijnlijk wel meevalt, want anders  zou deze arts zich wel empathischer gedragen. Maar de uitslag  valt helemaal  niet mee. Mijn man blijkt  een vernauwing in zijn halsslagader te  hebben en  moet binnen twee weken  geopereerd worden. Het is dus ernstig. We  kijken  elkaar geschrokken aan. Als ik even later  aan de arts-assistent van de specialist aangeef dat  ik van het gesprek  waarbij we ons zo onwelkom voelen ben geschrokken, komt hij  boos de onderzoeksruimte inlopen en wijst ons op  luide toon terecht dat  hij het zeer vervelend vindt dat we  kritiek hebben geuit.

‘De specialist komt boos  de  onderzoekskamer ingelopen.’

Hij verheft zijn  stem en  we  schrikken wederom  van zijn emotie.  Bezorgd kijk  ik naar mijn man die  met zijn gevaarlijk  hoge bloeddruk op de behandeltafel op  de Eerste Hulp ligt. In al die jaren dat  ik in de medische  hoek zit heb ik nooit  zoiets onvriendelijks meegemaakt.

Veel tijd om  na te denken  hebben we  niet,  want  we moeten  meteen door naar de vaatchirurg  om  de operatie door te spreken.  Daar blijkt dat diezelfde specialist een aantekening in het dossier van mijn man  heeft gezet, waar te  lezen valt  dat  ik  mij kritisch heb  opgesteld. Het zorgt  ervoor dat ik nauwelijks nog iets durf te  vragen, terwijl we veel  beslissingen  moeten nemen. Tien dagen later wordt mijn  man geopereerd. Omdat  er aan de operatie  de nodige risico’s  verbonden zijn  worden het moeilijke dagen  en is het dus heel  spannend.  We  voeren intense gesprekken over ‘wat als?’ Gelukkig verloopt  alles goed  en houdt hij er niets aan over.

We zijn dankbaar  voor deze waarschuwing van  zijn  lichaam;  want  hij heeft geluk  gehad omdat het veel  erger had kunnen uitpakken.  Daarbij  hebben we, ondanks de rare  start, het  hele  proces  met het behandelend  team en de verpleegkundigen in  het ziekenhuis als heel prettig  ervaren.

Na een aantal  weken  vraag ik  een gesprek aan  met  de specialist met wie we op de Eerste Hulp zo’n nare ervaring hebben gehad. Ik wil  van hem  weten wat er nou  eigenlijk  gebeurde. Misschien had hij  gewoon een slechte dag, mogelijk  was  er een heel goede  reden voor het feit dat hij zo onvriendelijk deed.

Als ik hem deze vraag stel dan  zegt hij onmiddellijk: ‘Het ligt  aan  u omdat  u zich  kritisch  opstelde en “men”  vindt dat ook.’ ’Wie  is “men” dan?’  vraag ik. Geschrokken luister  ik naar zijn antwoord. Het blijkt de  hulpverlener  te zijn die mijn  man heeft doorgestuurd. Hij zegt:  ‘Ik sprak hem en  heb hem gevraagd  wie deze  mevrouw  is en hij heeft  gezegd: “U bent aardig maar lastig.”’  Voor alle duidelijkheid: de specialist heeft het hier over een ex-hulpverlener  van  mij bij wie  ik jaren geleden ben  weggegaan omdat  ik  mij nooit serieus  genomen voelde in  mijn klachten. Het  is of ik een klap in mijn gezicht  krijg en  ben er stil van.

Ook de rest van  het gesprek  verloopt precies zo  ontluisterend als op de Eerste Hulp: er komt geen sorry en  er  is geen introspectie,  enige vorm van zelfreflectie of verplaatsing in hoe ongerust mijn man  en ik ons op de Eerste Hulp voelden.  Pas als ik emotioneel word zie ik iets van  verzachting ontstaan en vraagt  hij  nog snel op de valreep: ‘Hoe is het met uw man?’ Weken later volgen er via zijn leidinggevende alsnog excuses,  maar het voelt  als mosterd na de maaltijd.

WAAROM VOEL IK  MIJ SCHULDIG?

De hulpverlener waar deze specialist  het  over heeft,  hoorde mij jarenlang aan. Maar  dit is iets anders dan  écht luisteren. Het schokt mij niet alleen dat hij mij dus al die jaren als ‘lastig’ heeft gezien, maar  dat hij ondanks dat  ik nu een diagnose  heb en geopereerd ben nog  steeds zo  naar  mij kijkt. Is  het een ‘egoding’ omdat ik als  patiënt  ben  weggegaan? Ik  snap er niets van, het verwart  me en  ik ervaar weer  dat oude gevoel van onzekerheid.  En ondanks  het feit dat  ook  de  specialist op de Eerste  Hulp zich onprofessioneel gedroeg en onze ongerustheid had moeten erkennen, want we kwamen met een  zeer goede  reden,  komt  dat oude schuldgevoel  weer opzetten. Ondanks  dat  de  specialist met droge  ogen  en zonder  enige schroom  vertelt  dat hij  deze ex-hulpverlener  om  informatie over mij heeft gevraagd  - wat niet  mag en onprofessioneel is - voel ík  mij boos  maar  ook schuldig.

Ik snap  niets  van  dit  schuldgevoel. ‘Hoe kan  dit?’ vraag ik  aan mijn man. Hij kijkt mij verbaasd aan. ‘Waarom zou jij je zo  voelen?’ vraagt  hij.  ‘Geen idee,’ zeg ik geheel naar waarheid,  maar blijkbaar werkt het zo.

Het woord ‘schuld’ heb ik bij de vrouwen in alle  medische verhalen maar al  te vaak voorbij zien komen, zij hebben daar veel vaker  dan mannen last van. En dit schuldgevoel is voor mij ook  een  oude bekende waar ik de  laatste tien jaar maar wat vaak tegenaan ben gelopen en nooit helemaal  heb kunnen plaatsen. Ik wil dit proces begrijpen  en al lezend stuit  ik vooral op  informatie  over  het verschil  tussen man  en vrouw hierin en dat  vrouwen nu eenmaal graag  aardig  en vooral niet  lastig gevonden  willen worden.  Dit zou  zo kunnen zijn, maar is wat  mij betreft veel te kort door de bocht en dekt de lading  bij lange na niet. Dit  schuldgevoel lijkt iets  ouds  te zijn en het werkt  verlammend. Het  voelt als  iets dat  diep  in de genen zit,  en precies dáár  blijkt het historisch ook te zitten.

ONDANKS EEN DIAGNOSE  NOG STEEDS RESTVERSCHIJNSELEN

De  op zijn zachts  gezegd ontluisterende ervaring met  deze specialist biedt mij  de gelegenheid om  dit mechanisme  van misplaatst schuldgevoel te  onderzoeken en  dat blijkt  heel  waardevol.  Want  wat gebeurt  er  nu precies? Ondanks  dat ik een diagnose heb gekregen en ik uiteindelijk geopereerd ben, zijn  de  onzekerheid en de twijfel nog niet weg. Er  zijn nog  steeds ‘restverschijnselen’ van  het  me zo lang niet gezien voelen. En deze  gevoelens zijn er  in negatieve zin blijkbaar  ook  nog steeds bij deze ex-hulpverlener. Na overleg en een  lang gesprek  met mijn huisarts besluit ik dan ook met  deze hulpverlener in gesprek te gaan.

In  eerste instantie zegt deze: ’Ik kan mij niet herinneren wat  ik  tegen  de specialist heb  gezegd,’ maar gelukkig komt zijn geheugen na een  paar dagen terug.

Jarenlang heb  ik me ongemakkelijk gevoeld  bij  hem en me  afgevraagd wat hij over  mij denkt,  over die vrouw met klachten waarbij steeds  niets wordt gevonden, maar die wel bij tijd en wijlen komt  ‘zeuren’ omdat  ze verder onderzocht wil worden.  Want zo voelde  ik  mij  al die  jaren,  de  grootste zeurpiet  van  het noordelijk  halfrond.

‘Ik voelde mij de grootste zeurpiet  van  het noordelijk  halfrond.’

En dat gevoel bleek dus al die tijd te kloppen,  ik was aardig maar lastig. Dit  gevoel een  zeurpiet te zijn was niet  alleen ontstaan doordat ik nooit het gevoel  kreeg  dat hij écht luisterde, maar  ook doordat ik ooit een  keer  meekeek  in zijn computer en in mijn dossier  las  dat hij  na een explosieve huilbui – ik was  alles even zo  zat!  – het woord  ‘labiel’ noteerde. Labiel? Ik weet nog hoe ik  schrok en  dat het een heel onveilig gevoel had gegeven.  Ik had me bij  hem  laten gaan en ik had  zijn tissues opgesnotterd. Ik dacht  destijds dat dit kon en mocht, maar blijkbaar  dacht hij dat ik hele dagen zo liep  te brullen. Op het moment waarop  je  jezelf als ‘labiel’ omschreven ziet worden,  voel  je weer onzekerheid en  twijfel. En toch ook weer schuld:  ‘Mevrouwtje heeft het te  druk, je doet het jezelf aan.’ Ondanks de energievretende zoektocht en alle  akelige klachten wist ik mij goed staande te houden,  toch? Ik  hield  alle  ballen in de  lucht en probeerde positief  te blijven. Dan  ben je toch juist sterk?

Want ik was dan wel emotioneel, maar  zeker niet  labiel en dat zijn  twee heel verschillende dingen. Zag hij dit  verschil dan niet?

Het  is een  van  de  redenen dat ik  destijds  bij hem  ben weggegaan.  Het is een  verhaal dat ik  van heel veel  vrouwen en in  heel  veel verschillende vormen  heb  gehoord.

Tijdens  het gesprek beaamt de  ex-hulpverlener dat hij  naar de  specialist  toe buiten zijn boekje  is gegaan  en hij begrijpt dat zijn opmerking tijdens de opname van  mijn man een rare wending  aan het geheel heeft gegeven. Wat  volgt is een vlak gesprek met ’excuses’ en  ’niet  zo bedoeld’ en ik vraag hem, omdat  mij dit al jaren  dwarszit, ook naar  het woord  ‘labiel’ dat ik destijds in mijn  dossier las. ‘Daarmee bedoel  ik gewoon dat u emotioneel was toen u bij mij  kwam,’ zegt  hij.  ’Maar waarom gebruikte u dan  niet het  woord  “emotioneel” als u dat bedoelt?’ De  logica ontgaat  me.  Hij legt het uit als iets wat  wel vaker gebeurt, het is  vakjargon en  nog een  beetje ‘van de oude  stempel’.

DIT IS GEEN VAKJARGON

Als ik deze kwestie aan twee  psychiaters  uit  mijn journalistieke netwerk voorleg dan zeggen ze  beiden  hetzelfde: ’Dit is geen vakjargon, het  is iemand labelen. Daarbij is het kwalijk,  omdat als een andere behandelaar  deze omschrijving in een dossier leest deze daar  dan ook weer mee  aan de haal  kan gaan en er  uiteindelijk een verkeerde afslag kan worden  genomen. Ik wil er niet aan denken of  en hoe vaak dat in mijn geval ook aan  de orde is geweest en misschien zelfs  heeft bijgedragen aan het lange tijd niet kunnen  vinden  van een diagnose. Want als je met  deze omschrijving bij  een nieuwe arts  wordt geïntroduceerd dan sta je al twee  nul achter.

‘Emotioneel of labiel  zijn dat zijn twee  heel  verschillende dingen, zag hij dat verschil niet?’

Het doet mij denken aan  het verhaal  van Franciska van Putten  die  in hoofdstuk 5 vertelde dat  ze uiteindelijk de ziekte van  Hashimoto bleek te hebben. Iedere  keer  wanneer ze bij een  specialist kwam die haar  dossier opende om daar te lezen dat  haar moeder zelfmoord had gepleegd, was  haar lot  al bezegeld. De arts waar je naartoe wordt  verwezen leest snel een  paar  woorden in je dossier en zo  loop  je het risico  in een bepaalde hoek  te belanden. Bij haar werden  de  klachten jarenlang in  de psychische hoek gezocht, vertelt ze: ‘Ik had  al een stempel  op mijn voorhoofd gedrukt gekregen voordat ik mijn mond had opengedaan.’ Je bent dan alleen  nog safe bij een arts die verder kijkt en wel de tijd voor je neemt.

Het gesprek met mijn ex-hulpverlener stelt  mij teleur. Ondanks alles voel ik mij na al die jaren  nog  steeds niet serieus genomen. Ik had een andere  reactie  verwacht en hier ook op gehoopt, maar  meer  dan dit  zit er niet in. En toch ben ik blij  dat ik het  gesprek ben aangegaan,  want voor  jezelf opkomen  is juist waar  je zelf de regie kunt  pakken. Je moet  nooit je  eigen hand loslaten.

‘Je moet nooit je eigen  hand loslaten.’

Ik zal  nooit begrijpen dat deze ex-hulpverlener - ondanks dat hij nu weet  dat  mijn klachten  al die jaren terecht  waren - nog steeds  over mij zegt dat ik  lastig was. Ik heb  er een  paar heel slechte dagen van gehad, méér dan ik had  verwacht.

Een  vrouw die ik interview vertelt  mij dat er momenten in  haar zoektocht  zijn geweest waarop ze uit onmacht  door de miskenning en  door de labels die er op haar werden geplakt  soms bijna door het  lint ging.  Dat ze soms alles kort  en  klein wilde slaan, wilde gillen, schreeuwen en vloeken: ‘“Ver-dom-me, stelletje  klootzakken!” Maar dat deed  ik maar niet,’  zegt ze.  Terwijl het na  zoveel  onrecht  terecht  zou zijn.  ‘Ik  deed het  niet, uit angst dat ze zouden  zeggen “Zie je  wel, dat  mens is  dus echt  gek, labiel en hysterisch.  We  dachten  het al, we  zeiden het al.”  In  dat geval zou ik nog verder van huis zijn en  kon ik verdere behandeling wel  vergeten. Dus  ik hield mij altijd in,’ vertelt ze gefrustreerd.

Het  is  heel  herkenbaar. Dat omdraaien van de  emotie en dit  bij de  vrouw  neerleggen, waarna het  schuldgevoel, twijfel en onzekerheid veroorzaakt, komt vaker voor en uit  zich op meerdere manieren.  Deze gevoelens roepen de volgende vragen op:


Kritische  vrouwen

Waarom  ben je als vrouw op  het moment dat je niet wordt  gehoord en dit  aangeeft ‘moeilijk’?

Waarom ben je wanneer  je  je als vrouw kritisch opstelt ‘lastig’, zelfs wanneer je daar een  reden voor  hebt?

Waarom ben  je  als  vrouw op het moment dat  je,  nadat je lange tijd  medisch niet bent gezien  en  je  klachten  toenemen, met de  spreekwoordelijke vuist op  tafel slaat ‘intimiderend’,  ‘dwingend’ of ‘dominant’?

Waarom ben je als  vrouw op  het moment dat je emotioneel bent en moet huilen ‘hysterisch’ of ‘labiel’?



Als ik  thuiskom  van het gesprek met deze ex-hulpverlener mail ik therapeut Cockey. Zij is ondertussen al een aantal  jaren met  pensioen maar zij heeft voor  ik haar ontmoette jarenlang zowel in de volwassenenpsychiatrie als  in de kinder- en jeugdpsychiatrie gewerkt.  Ik vraag wat haar ervaring met dit schuldmechanisme is: waarom  voelen vrouwen zich zo?  En worden vrouwen vaker zo gelabeld?

DWINGENDE MOEDERS  MET EEN PERSOONLIJKHEIDSPROBLEMATIEK

Cockey  mailt mij al snel terug met de woorden: ‘Ik heb wat zitten rammelen op  de laptop,  kijk maar wat je ermee  kunt.’ Ze schrijft  dat ze in haar  werkende leven  heeft  ervaren dat een deel van  de vrouwen  met psychische  of depressieve klachten als ‘hysterisch’ werd bestempeld  wanneer  zij  hun  klachten met veel emotie presenteren.

Allereerst zoek ik het begrip ‘hysterie’ op  en lees  dat  het vroeger in  de psychiatrie werd gebruikt.


‘Hystera’  is  Grieks  voor baarmoeder en de term ‘hysterie’  is gelanceerd  door de  Griekse geneesheer Hippocrates, die -  omdat hysterie  vooral  bij vrouwen  voorkomt  -  dacht dat de oorzaak in de baarmoeder lag. Ook Freud, een psychiater uit de vorige  eeuw, zei dat  psychische  problemen de oorzaak van hysterie zijn. De verschijnselen die optraden waren bewustzijnsstoornissen  met daarnaast conversieverschijnselen. Onder conversieverschijnselen  verstaat men  lichamelijke  stoornissen  zoals vage  pijnen,  duizeligheid, verlammingen, geheugenverlies, doofheid of  blindheid, die niet het gevolg zijn van  lichamelijke aandoeningen maar van psychische problemen of stress.



Die  beste  Freud heeft het destijds vast  heel  goed bedoeld en  het  zal de opstap naar  de  kennis  van nu zijn geweest, maar ik krijg er  altijd een raar onderbuikgevoel van als ik lees hoe door de  geschiedenis heen het altijd mannen  zijn geweest die  zo goed  wisten hoe vrouwen zich voelden en wat de oorzaak van  hun  gevoelens was. Waarna deze vrouwen bij iets te veel emotie in een  gesticht als het eerdergenoemde Bedlam werden  opgesloten, waar zo’n  vrouw vervolgens volledig  van haar regie werd beroofd.

Snel lees ik verder wat Cockey  mij mailt.  Ze  schrijft  dat als  vrouwen hun klachten  met veel emotie  presenteren  er  irritatie  bij de  hulpverlener of arts over dit gedrag ontstaat,  waardoor  er niet  meer goed  naar  de betreffende vrouw wordt  geluisterd. Hierdoor  worden de oorzaken  van de klachten over  het hoofd  gezien en  komt er geen  adequate behandeling  op gang. Maar  ook als  vrouwen juist  wel ‘goed’ over hun klachten kunnen praten dan kunnen deze  klachten  door  zowel mannelijke als vrouwelijke  hulpverleners worden  gebagatelliseerd:  ‘Ze kan er zo goed over  praten,  dus  dan zal het wel  meevallen’ is het idee. Kritiek of  boosheid over het zich  niet gehoord voelen  in  hun behandeling  kan door een  arts worden  afgedaan als ‘afweer’ en het in  stand willen houden van  de  klachten en wordt ‘ziektewinst’ genoemd.

In de kinder- en jeugdpsychiatrie bestaan  dezelfde mechanismen, maar dan zijn het  volgens deze artsen vaak bezorgde en boze moeders die zich in de  problemen van  hun  kind niet gehoord  voelen en vervolgens weggezet  worden als moeilijke, lastige en dwingende  vrouwen met hun  eigen  persoonlijkheidsproblematiek.  ‘De appel valt niet  ver  van  de boom,’  wordt dan gezegd. Door de presentatie van de  moeder wordt er dan  niet altijd serieus naar de inhoud van de klacht geluisterd, met  soms het missen van een  diagnose  als gevolg. Vooral in  de academisch medische centra met een  hiërarchische organisatiestructuur  is deze cultuur  bepalend,  speelt het oordeel van de senior-arts en psycholoog  daardoor nog steeds  een  grote rol en  wordt deze hiërarchische  cultuur vervolgens op  de jongere garde  overgedragen. De  toegenomen  tijdsdruk, productienorm en de opgelegde  protocollen zijn zeker  niet helpend om deze  cultuur te  veranderen.

VERSTOORDE BEHANDELRELATIE BIJ  CLIËNT GELEGD

Cockey schrijft  verder dat er in de  opleiding  van artsen wel aandacht  aan communicatie-  en gesprekstechnieken wordt besteed, maar  dat volgens  haar te  weinig kritisch wordt gekeken of de  hulpverlener wel over deze vaardigheden beschikt en of hij in staat is tot introspectie.

Als de hulpverlener zelf niet goed is in het  aangaan  van een veilige behandelrelatie  met vrouwen,  dan wordt de  oorzaak van de  verstoorde behandelrelatie vaak bij  de  cliënt gelegd en wordt er in de teambesprekingen gesproken over begrippen als ‘overdracht’ en  ‘therapieresistent zijn’, ‘inadequaat coping  gedrag’.  Dit alles  wordt vooral gedaan om  het  onvermogen van de therapeut te maskeren. Helaas  wordt de cliënt  hierdoor bevestigd in het zich niet gehoord en gezien  worden,  stopt vervolgens met de therapie  en  verwijt dit  vaak zichzelf.

Schaamte,  schuldgevoel en  ook boosheid spelen op en als  dit nu juist de  thema’s zijn waardoor psychische problemen mede zijn  ontstaan  dan wordt dit zelfverwijt  geautomatiseerd en kan een herhaling van dit patroon zich  in allerlei  situaties  voor gaan  doen.

Toevallig  heb ik net een interview gelezen met  vrouwenstrijder Toine  Lagro-Janssen over de vorige  eeuw. Zij vertelt dat  er in de vorige eeuw zwartboeken werden geschreven vol aanklachten tegen het falen  van de geneeskunde en de geestelijke gezondheidszorg, om  zo  de vrouwelijke gezondheidsproblemen te erkennen. Vrouwelijke  patiënten,  met  name in de psychiatrie, voelden dat ze te weinig zeggenschap hadden en te snel werden gestereotypeerd. Deze zwartboeken hadden als grote gemene deler de  klacht dat de mannelijke  artsen  over vrouwelijke patiënten  heen walsten. ‘Hij begreep waarschijnlijk ook niet  waar die  vrouwen  het  over  hadden,’ zegt Lagro-Janssen,  ‘want  de  communicatie tussen arts  en patiënt was in die tijd onderontwikkeld.’

Maar als ik  dit verhaal  van Cockey lees dan kunnen we ook deze eeuw nog steeds geen slingers  ophangen. Zo  schrijft zij  dat onderlinge kritiek door collega’s vaak onder het vloerkleed  wordt geveegd. Ze heeft  het  over ‘het dichtsmeren van elkaars fouten’. Het is haar meerdere keren  overkomen  dat ze door  de leidinggevende op het  matje  werd  geroepen omdat ze  zich in  vergaderingen niet constructief gedroeg en  door sommige collega’s door haar kritische houding als intimiderend  werd ervaren:  ‘Ik heb  later  in een  supervisie-positie de jonge arts-assistenten en psychologen  voorgehouden dat de  start  van een  veilige behandelrelatie bij  een open  en  neutrale  houding van hen als hulpverlener  begint,’ schrijft ze. ‘Moeders  met een  wanhopige  en dwingende roep om gehoord te worden,  hebben nagenoeg  altijd gelijk als er  iets  goed  mis is met hun  kind.’

‘Moeders hebben nagenoeg  altijd gelijk  als  er  iets mis is met hun kind.’

‘Zij weten  als geen ander  dat er iets met hun  kind aan de hand  is en dat luisteren en de tijd nemen  om de klachten uit te vragen daarom een eerste vereiste is. Bemoedigend is dat  jongere  artsen gaandeweg een meer  open houding krijgen, maar zij blijven  onderdeel van de nog  steeds heersende  hiërarchische cultuur. De formele klachtenprocedures  worden  altijd volgens  protocol onderzocht,  waarbij er veel meer aandacht  naar  de vorm van het afhandelen gaat  dan naar de inhoud van  de  klacht. Dit alles gebeurt om  het imago van het  instituut te beschermen.’

ANOUK  BIJL WORDT ZIEK

Het relaas van Cockey  doet mij onmiddellijk denken  aan een  verhaal dat  ongelooflijk veel indruk op mij heeft gemaakt. Het  gaat  over de achttienjarige  Anouk  Bijl. Haar moeder, Sylvia  Bijl,  leest mijn  medische rubriek Diagnose en stuurt mij een  mail. Wat ik lees  is de schrik van iedere moeder, van iedere vrouw en van ieder mens. Een dochter  hebben  die ernstig  ziek blijkt,  die niet wordt geloofd  en waarbij  je ook  nog  eens als  schuldige van de  problemen van je dochter wordt  aangewezen. Het overkwam haar  gezin.

‘Er is een pakje  voor je gekomen,’  zegt  mijn man. Het is een boek en als  ik het papier verwijder dan lees  ik Dokter, u luistert wéér niet.  Op  de voorkant van  het  boek zie ik  een hand met een  infuus die over  de neus van een paard  aait. Het  is de hand  van Anouk Bijl, woonachtig  in Noord-Holland, die jaren  geleden op achttienjarige leeftijd overleed.

Ik sla het boek open en lees hoe Anouk bij de psychiater belandt en  twintig turbulente maanden van  ziekte  en achteruitgang  beleeft. Ik lees: ‘Het  is mei 2011 als Anouk tegen me zegt: “Mam,  er  gaat zoveel mis, ik word niet geloofd en er wordt ook niet  naar mij geluisterd. We moeten er een boek over schrijven.” Ik  zeg “Ja Anouk, dat moeten we  doen,”  niet wetende dat haar verhaal zo’n vreselijke wending met zo’n dramatische afloop zal krijgen.’

Ik  lees  wat  het niet gehoord voelen met  de  jonge Anouk  heeft gedaan. Het is hartverscheurend. Hoe zij een psychisch label opgeplakt  krijgt. En niet alleen Anouk krijgt een label, maar  er wordt ook naar  de ouders als mogelijke oorzaak  van haar disbalans  gewezen. Ondanks dat zij blijft aangeven dat ze zeer veel  klachten heeft,  gaat er van alles  fout  en  blijft men bij de diagnose  ‘psychisch’. Tot  grote schok van iedereen blijkt het iets heel anders te zijn,  iets  wat Anouk zelf al vaak heeft aangegeven: ‘Er zit iets in mijn hoofd,’  zegt ze  ongerust  tegen haar moeder en haar behandelaren. En  Anouk  heeft  het heel goed aangevoeld. Al die maanden  dat  ze  roept dat er niet naar haar geluisterd  wordt en  er iets anders  aan de  hand is blijkt ze gelijk te  hebben gehad: ze heeft  een  hersentumor. De pas  achttienjarige  Anouk overlijdt  kort  na de  diagnose. Haar ouders  en haar zus  zijn  kapot van verdriet.

Na haar  dood worden de ouders geconfronteerd  met de soms  schokkende inhoud van de moeizaam verkregen  dossiers en  met de houding van de behandelaren die  leiden tot  een  latere klachtenprocedure. Het  zijn rapportages  met verstrekkende gevolgen.  Woorden die over  hun  kind zijn  geschreven en die zij nu teruglezen slaan als mokerslagen in  bij  het gezin en  de rest van  de familie. Sylvia  heeft als moeder aan haar kind moeten beloven  dat ze  gaat schrijven over  de  miscommunicatie en het  niet gehoord  worden als  patiënt.  Ik bel Sylvia en bedank haar voor het boek: ‘Ik  wens jou en je man heel veel  sterkte,’ zeg ik.  ‘Ons huwelijk heeft het helaas niet overleefd,’ zegt ze  zacht.

In het nawoord van het  boek dat ze geschreven heeft lees  ik: ‘Ik  wil iedereen op het hart drukken dat mocht u in de medische molen terechtkomen, blijf  bij  uw eigen gevoel! Stel  vragen als  u  het ergens niet mee eens bent. Mocht u overwegen om een klacht in te dienen, weet  dat het zal  bijdragen aan het  bevorderen van kwaliteit  van betreffende zorg en hulpverlening.’ Eigenlijk zegt ze: durf kritisch te  zijn  en  blijf trouw aan jezelf. Ook  al word je gezien als  ‘moeilijk’,  ‘lastig’  en zelfs als ‘psychisch instabiel’.

VROUWEN WORDEN DOOR  EEN BLAUWE MANNENBRIL BEKEKEN

Ik  denk aan de woorden van  cardioloog Angela Maas die mij hier ook over  vertelde:  ‘In Nederland worden vrouwen nog veel te vaak uitgelachen. Heel veel ziektes worden door de blauwe mannenbril bekeken, zoals  je dit in de oude schilderijen van colleges uit negentiende  eeuw zag:  een  zaal  vol met mannelijke  studenten,  kijkend naar  een hysterische vrouw als patiënt.

Het duizelt mij  steeds meer. Misschien heb ik onder  een steen  gelegen? Ik dacht dat ik als  oud-verpleegkundige en als journalist die vaak  over medische zaken schrijft,  op het  gebied van de  gezondheidszorg goed op  de  hoogte was. Ik had  werkelijk  het idee dat wij  vrouwen anno  2021  op het gebeid van de gezondheidszorg  redelijk geëmancipeerd waren.  Maar de werkelijkheid blijkt anders.

Zo lees  ik in het  boek Getest  op vrouwen  van Marek Glezerman, gepensioneerd hoogleraar verloskunde en  gynaecoloog uit Israël,  dat uit zijn onderzoek  is  gebleken dat artsen  symptomen bij vrouwen vaker als gevolgen van psychosociale problemen interpreteren, in tegenstelling tot symptomen  bij  mannen die  vaker als  ‘organisch’ worden  beschouwd. Gendernormen  en stereotyperingen beïnvloeden  dus hoe vrouwen en mannen  door artsen worden behandeld. Omdat  het voor vrouwen meer  sociaal  geaccepteerd  is om open over hun emoties  te  zijn en omdat  vrouwen  over het  algemeen meer medicatie gebruiken, worden ze door  artsen  vaker niet serieus  genomen, aldus Glezerman.

‘Gendernormen en  stereotyperingen beïnvloeden  hoe  vrouwen en mannen  door doctoren  worden behandeld.’

Normaliter  gaat  men ervan  uit  dat  mannen  minder  klagen  dan vrouwen, wat resulteert in meer  alertheid  van artsen voor pijn bij mannen,  zo  zegt zijn onderzoek.  Eeuwenlang zijn  artsen ervan uitgegaan dat  vrouwen  een  ‘light’-versie van mannenlichamen waren: ‘Er ontbreekt in  de gezondheidszorg nog veel kennis  over vrouwen en die onwetendheid kan dodelijk zijn. Er zijn daarom veel redenen waarom vrouwen in  de  gezondheidszorg  beter  voor  zichzelf  moeten opkomen. Niet alleen vanwege het gebrek aan kennis van  het vrouwenlichaam, maar  ook omdat ze minder  serieus worden  genomen,’  aldus  Marek.

Nu hoor ik van de vrouwen die ik  heb gesproken dat de ervaringen waarin zij zich onbegrepen voelden niet altijd bij mannelijke hulpverleners waren, maar  wel vaak. Ik denk dat het voor mannelijke huisartsen  en  specialisten vaak  toch een raadsel is hoe het vrouwenlichaam  werkt, dat het  denken daarover daardoor hand in hand  met stereotypering  gepaard gaat en  dat er ook nog een hoop ‘naweeën’ van  denkbeelden  uit  het verleden meespelen. Ondanks dat ik positief ben  over de nieuwe  generatie  artsen die een andere weg inslaat, mogen  we  de ogen niet  sluiten voor ‘the  old school’ mentaliteit waar ook  Maas  voor waarschuwt. Vrouwen  worden te vaak niet serieus genomen en, ook door vrouwen onderling, te  vaak  uitgelachen. Dit is een mentaliteit die ook nu nog steeds doorsijpelt, zo  blijkt uit  de vele verhalen en waar ikzelf  ook de nodige ervaring  mee  heb. Weliswaar worden  de  oude termen  ‘hysterie’ en ‘labiel’  tegenwoordig  nauwelijks nog gehanteerd, maar ze worden slechts  anders verwoord en zijn minstens zo schadelijk.

NOG STEEDS BRANDSTAPELANGST

Zo blijkt ook  uit een  interview met  schrijver Susan Smit, waarin zij zegt:  ‘Vrouwen hebben nog steeds last van brandstapelangst.’ In  haar roman De  heks van Limbricht  belicht Smit  het laatste heksenproces  in wat nu Nederland  is. Vrouwen die als heks werden bestempeld waren mondige vrouwen die in hun eigen onderhoud voorzagen, zelfstandig nadachten en  eigenzinnig  waren. Goedbeschouwd waren heksen de  eerste feministen, ze zochten hun eigen weg in een door  mannen  gedomineerde maatschappij. Door hen aan te wijzen als  ‘heks’  konden ze  zonder  pardon uit de weg  worden  geruimd. Smit: ‘We hebben  het hier  over een eeuwenoude demonisering van  de vrouw. Vergeet  het woord heksenvervolgingen, het waren  vrouwenvervolgingen.  En  anno 2021 hebben  vrouwen  nog  steeds last  van brandstapelangst.’ Op de vraag wat brandstapelangst is, zegt ze: ‘Het  is de angst voor  dezelfde veroordeling  die je  verhindert  om je uit te spreken waar jij voor staat, om ruimte in te nemen in de maatschappij en om  je eigen kracht en wijsheid uit te dragen.’ Op de vraag of een dergelijke angst niet  ‘typisch vrouwelijk’  is antwoordt Smit dat je niet moet  onderschatten wat  de uitwerking van de  brandstapel  is.  Als voorbeeld vertelt ze dat in Roermond  in 1613 een maand lang  twee  vrouwen  per  dag op  de brandstapel gingen. Stel je eens  voor dat  er nu eens in de  zoveel tijd  een  homoseksueel op de Dam  in Amsterdam verbrand zou  worden! Wat voor afschrikwekkend effect zou dit op de  homogemeenschap  hebben?

Er was  destijds  sprake van  een  specifieke vorm van veroordeling  bij  vrouwen, en  zo’n specifieke vorm  is er nog steeds. Met name vrouwen met macht  krijgen  allerlei verwensingen  naar  hun  hoofd  geslingerd. Hier  kan pas  een  eind  aan komen  als we het  gaan begrijpen en gaan  overzien hoe  dit  ook nu nog steeds doorwerkt.

IK GA  HET  PROCES VAN SCHULD STEEDS  BETER  BEGRIJPEN

Het  verhaal  van Smit helpt me om mijn  eigen medische traject ook  vanuit een groter  geheel  te  bezien en de  vinger  achter het schuldgevoel, de onzekerheid en  de twijfel te krijgen. Ik neem contact met haar op en krijg meteen een reactie. ‘Hoe wordt er anno 2021 naar de sterke vrouw  gekeken?’ vraag ik  Smit. ‘Dat hangt  ervan af hoe je “sterke vrouw”  definieert,’ antwoordt ze. ‘Voor  mij is dat een  autonome, eigenzinnige  vrouw die zich niet conformeert  om geaccepteerd te worden.  En die vrouw vind je  in  alle  rangen en standen.  Ze hebben te maken  met  dezelfde  weerstand als vrouwen die een machtige  positie  in de maatschappij  bekleden: de  kritiek is  al  snel niet meer inhoudelijk, maar gaat over  hun vrouw zijn, hun  uiterlijk, hun moederschap of hun  seksualiteit.  Als Sigrid Kaag als lijsttrekker van  D66 door Wilders ‘heks’ wordt genoemd nadat zij voor een meer beschaafde omgang  in  de  Tweede Kamer  pleit,  dan begeeft  hij zich in  de traditie van dezelfde  misogynie die leidde  tot de heksenvervolgingen. Op de vraag hoe er wordt gereageerd op het feit dat zij  deze onderwerpen  voor  het voetlicht brengt, zegt ze: ‘Rond 2001,  toen ik het boek Heks publiceerde, heb ik vanwege bedreigingen en  demonstraties een tijdje  politiebegeleiding bij  mijn  lezingen gehad. Deze  bedreigingen kwamen uit de strengreligieuze christelijke en islamitische hoek. Nu ik, twintig  jaar  later,  in de media spreek over  mijn  laatste  roman De heks  van Limbricht  is  er veel  meer  bereidheid  om  te  luisteren  en heb ik  nauwelijks  nare reacties gehad.  De tijd is rijp om  het  verleden  te begrijpen,  te integreren  en achter ons  te laten. Ook  bij  onszelf  als vrouwen.’

Het  wordt  inderdaad tijd,  denk  ik bij mijzelf. Het wordt hoog tijd dat  er  niet alleen meer onderzoek naar het lichaam  van de vrouw komt, maar ook dat we alle vrouwonvriendelijke labels achter ons gaan  laten. Een vrouw die geen duidelijke oorzaak voor haar medische klachten  heeft die  valt nog sneller aan veroordelingen als moeilijk of labiel ten prooi. Anno 2021 hebben we namelijk nog altijd last van brandstapelangst. De kritische vrouw belandt heden ten  dage dan wel  niet meer op de  brandstapel  en wordt niet meer  zoals vroeger afgevoerd naar ‘het gesticht’,  maar ze wordt  nog altijd  afgestraft  en er  wordt geprobeerd haar  de  mond te  snoeren.  Mijn  eigen  voorbeeld en de voorbeelden  die  ik van  veel andere vrouwen heb  gehoord, laten het  vrouwonvriendelijke mechanisme nog steeds zien. Ze tonen  dat dit mechanisme weliswaar niet meer  zo extreem  is als  vroeger, maar ook dat de  brandstapels nog lang niet zijn  uitgedoofd…

[image: ]


‘Onze gezondheidszorg is  ziek.’
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PLEIDOOI VOOR PERSOONLIJKE GENEESKUNDE

Van orgaankunde naar een holistische visie

In de  vorige eeuw is al duidelijk  geworden  dat  we in de gezondheidszorg  niet alleen afscheid moeten nemen van belastende labels en stereotypering, maar dat er  ook  veel meer  onderzoek naar het vrouwenlichaam moet komen. ‘Maar  toch zijn we  nu nog lang  zo ver niet als gehoopt,’ zo  hoor ik  menig wetenschapper en  arts  zeggen. Ook al  liggen er al een paar vrouwelijke organen  stevig onder de  loep, het vrouwenlichaam  bestaat uit nog veel meer  onderdelen en deze schreeuwen ook om  aandacht.

Nu steeds  duidelijker wordt dat bij vrouwen  in de menopauze  de  meeste auto-immuunziekten  de kop opsteken, hoopt men te  voorkomen dat  vrouwen na hun vijftigste  met steeds meer verlies van kwaliteit  van leven  oud worden.  Maar hoe  kunnen we hiermee aan de slag als we nog zo weinig  van het vrouwenlichaam  weten? Voordat we  deze vrouwen  adequaat kunnen behandelen en betere diagnoses kunnen  stellen, zijn we vele jaren verder. Volgens sommige  artsen en wetenschappers zal het  zelfs tientallen jaren duren en een enkeling zucht  pessimistisch dat  we zelfs een eeuw verder zullen zijn.  Ik mag  hopen van  niet. In  ieder geval is het  van belang dat vrouwen waar ze zelf de regie kunnen  voeren die ook daadwerkelijk pakken.

HET IDEALE CONSULT

‘Hoe ziet  jouw ideale  consult  eruit?’ vraagt een internist die  ik zojuist  geïnterviewd heb aan mij. Ik hoef daar  niet lang over na te  denken: dat  is  bij een  arts bij wie  ik mij serieus  genomen voel, bij wie ik de ruimte krijg om mijn verhaal te  doen, die goed luistert  en bij wie  ik het gevoel heb  dat  hij of zij naast mij in plaats van  boven me staat. Als een arts niet goed  met je communiceert  en er duidelijk sprake is  van hiërarchie, dan  is dat in mijn  ervaring ontregelend voor ieder gezondheidstraject. En dit  geldt zeker voor het onbegrepen vrouwenlichaam  met onverklaarde klachten.  Een arts die zich boven de  patiënt plaatst is als een  bakker die het gist achterwege laat; je  krijg dan een halfbakken bolletje  terwijl  je een mooi  gerezen broodje had  kunnen  hebben. Hiërarchie in de  gezondheidszorg is  als het  achterwege laten van gist,  het  verstoort het behandelproces.

‘Hiërarchie in de gezondheidszorg verstoort  het behandelproces.’

Mijn ideale consult is daarom het gevoel hebben  dat je het samen doet, de één kan niet zonder de  ander. Hierbij moet je als patiënt ook je eigen  verantwoordelijkheid  nemen en  leefregels in  acht nemen, dit  is minstens  zo belangrijk.  Dus sámenwerken,  naast elkaar. En het kán, want  ik heb artsen  meegemaakt die op deze manier een consult voeren en ik  merk  dat deze aanpak  ook steeds meer  toeneemt. Het  is een verademing.


Van begin tot het einde

COLUMN

 

 

‘Lukt het?’ vraag ik aan  mijn  schoonmoeder.  We  staan voor het VU ziekenhuis in Amsterdam. Ik help haar  in de  rolstoel. ‘Ja hoor’ zegt ze, ‘prima.’ Maar ik zie dat ze pijn heeft. ‘Het  went nooit, die afhankelijkheid,’ zegt  ze  mat. ‘Zo loop je nog  als een  kievit en zo  kun je  niets meer.’ Het is een bijwerking van  de chemotherapie die ze krijgt. De ene dag heeft  ze meer last dan  de  andere. Haar vorm van kanker  konden ze  in haar eigen ziekenhuis niet langer behandelen en  daarom hebben  ze  haar vanwege  nieuwe mogelijkheden in het VU  doorverwezen.

Genezen  zal ze  niet, maar hopelijk  zal ze wel iets langer leven. We melden ons  op de  poli. Niet veel later verschijnt  er een jonge, vriendelijke  vrouw.  Ze stelt  zich aan  mij voor  als de behandelend arts  van  mijn schoonmoeder. In  de spreekkamer komt mijn schoonmoeder  moeilijk  uit de rolstoel. De  arts schiet  naar voren om ons te  helpen  en schuift een stoel  aan. Ze geeft mijn schoonmoeder een bemoedigend klopje  op  haar schouder. ‘Koffie, dames?’  vraagt ze vriendelijk. ‘Ik heb nog nooit  meegemaakt dat de arts koffie voor ons ging halen,’ flap ik er spontaan  uit. Ze lacht. ‘Jullie hebben het al  moeilijk genoeg, het is  het minste wat ik  kan doen.’  Even  later  komt ze terug met twee  dampende kommen, geen  papieren bekertjes  maar aardewerken kopjes.  ‘Hoe gaat het met u?’ vraagt ze belangstellend. Het valt me op dat ze oprecht luistert als mijn schoonmoeder haar verhaal  doet.  Daarna  neemt ze het  plan  van aanpak  door. Ze gaat daarbij naast  mijn schoonmoeder  zitten,  niet tegenover haar.

Op de computer laat ze aan mijn schoonmoeder  de bloeduitslagen zien. Herhaaldelijk  vraagt ze haar of ze  het  begrijpt. ‘Nou, niet  alles,’ zegt mijn  schoonmoeder  lachend,  ‘leg maar uit  in peppien-kokkitaal.’ De arts past haar uitleg  meteen  aan en schrijft  ook wat uitslagen op. Als  we  weggaan  dan zegt ze nadrukkelijk: ‘Als jullie me nodig hebben dan kunnen jullie altijd bellen.’  En dit  laatste  maakt ze meer  dan waar.

Een  paar  maanden later overlijdt mijn schoonmoeder. We hebben waardig afscheid van haar kunnen nemen. Kort daarop krijgen we  een brief van deze  behandelend arts uit  het  VU.  Ze condoleert ons en  spreek haar  bewondering uit  voor hoe mijn  schoonmoeder met haar ziekte  is omgegaan.  Het ontroert  me. Dit is kwaliteit van zorg, van begin tot het einde. Zelfs  tot na het einde…

 



De hiërarchie is een stuk minder dan vroeger  merk ik,  al hoor ik verpleegkundigen soms  nog wel mopperen dat  sommige  artsen zichzelf nog steeds op een voetstuk zetten. Of erop worden gezet door henzelf  en de andere disciplines  eromheen, dat heb ik als oud-verpleegkundige ook  vaak zien  gebeuren.  Ik  merk dat artsen die zelfvertrouwen hebben en  als  mens goed  in  balans zijn deze  behoefte helemaal  niet hebben, juist  niet. Hiërarchie  vind ik dan ook van grote armoede  getuigen, ik heb er vaak met  grote verbazing naar gekeken want het  is onnodig  en creëert afstand en angst.  En ik kan mij ook  niet  voorstellen  dat deze houding een  arts uiteindelijk energie geeft. Wat mij betreft  wordt hier  ook  meer aandacht aan besteed in de opleidingen.  Stel je menselijk en onderzoekend  op,  want als  er vanwege een  hiërarchische houding niet  goed  wordt gecommuniceerd dan kan dit grote gevolgen  hebben voor de manier waarop een  behandeling  verloopt. Want juist openheid over wat  iemand voelt, is  belangrijk om tot de kern  te kunnen komen.

De peppi-en-kokkitaal is ook niet  overbodig,  als je wilt dat je patiënt je écht begrijpt. Ik  zat eens  naast mijn  schoonmoeder toen  haar oncoloog een met vakjargon  doordrenkt verhaal over haar  bloedwaarden vertelde, waar ik zelfs als  medisch onderlegde helemaal  niets van  begreep.  Toen ik, waar de arts bij zat,  aan  mijn schoonmoeder vroeg  of ze snapte  wat er werd gezegd,  zei ze: ‘Welnee kind, het  lijkt wel Arabisch.’ De arts kon erom lachen,  maar het is  je doel natuurlijk volledig voorbijschieten. Daarom vond ik het mooi dat de  arts in het  VU het al dan niet worden begrepen uit zichzelf  toetste en direct schakelde. Ook  vroeg zij  of mijn schoonmoeder in haar eigen woorden wilde aangeven wat haar  zojuist  was uitgelegd. Ik vind dat een belangrijke vraag, want  zo toets  je  onmiddellijk  of je verhaal is overgekomen. Want  uiteindelijk  kan het niet begrijpen  van  de  uitleg over de behandeling grote gevolgen hebben. Je zult de  patiënten de kost moeten  geven die in de  spreekkamer ja  en amen  zeggen  en vervolgens thuis mopperen dat  ze er niets van hebben  begrepen.

INTERNIST IN BRUSSEL

Als ik een ervaring moet noemen die voor mij op dit vlak een openbaring  is  geweest dan  is het  een consult dat ik ooit in  Brussel  had. Tijdens mijn zoektocht hoorde ik  over  een internist in  België die  op dit vlak  heel goed bleek te zijn. Als  ik  een afspraak wil maken dan krijg ik te horen dat  er een  wachtlijst van een  jaar is, maar gelukkig  valt  er een  patiënt  uit en kan  ik na drie maanden terecht.

In een woonwijk met  een  praktijk  aan  huis zit ik tegenover een vrouw van in de veertig die al jarenlang internist is. Ze  geeft  meteen aan dat  ik haar bij haar voornaam mag noemen, vraagt hoe de reis was - ik ben  tig keer verdwaald - en geeft mij  een compliment over  mijn  jurk. Ze maakt allereerst contact met mij  als mens en  pas daarna komt de patiënt in mij aan  bod  en vraagt ze  mij om zo uitgebreid mogelijk te  vertellen wat de  klachten  zijn. Ik schiet in de lach, want  dit ben ik niet  gewend. We hebben, zoals ze voor de afspraak al had  aangegeven,  anderhalf uur de tijd  en  ook dat is mij vreemd. Want meestal moet het  zo  snel  mogelijk  gebeuren en  vergeet ik daardoor de helft. Op elke klacht die ik noem vraagt ze door. Het is dus  niet even  een rijtje klachten opschrijven om  dan een paar onderzoeken af te  spreken, het is doorvragen en nog eens doorvragen tot ik mijzelf  antwoorden  hoor geven waar ik zelf  verbaasd over  ben.

‘Doorvragen,  doorvragen en nog  eens  doorvragen.’

Zo  leer  ik  dat  het om de finesses  gaat, om die kleine details. Het is puzzelen op hoog niveau, zo  voelt het. Ik wil  bijna sorry  zeggen voor alle  tijd  die ik in  beslag neem, maar  ze is oprecht  nieuwsgierig, denkt hardop en legt verbanden.  Ook geeft ze  voorbeelden van klachten waar  ze op haar pre-menopauzale leeftijd zelf last van  heeft. Het is  een beetje  een ‘vrouwen onder elkaar’-gesprek, maar ze geeft daarmee vooral aan dat ik allesbehalve de enige met  deze klachten ben. Ook  dit geeft me het gevoel van respect en gelijkwaardigheid. Als ik aangeef dat  de  klachten maar  al te vaak  op ‘het  zit tussen je oren’ worden  geschoven dan zucht ze diep en zegt: ‘Hormonen doen zoveel  met het  lichaam en  met de  psyche van  de  vrouw,  maar er is nog veel onwetendheid.’ Hoeveel  onwetendheid er werkelijk is dat besef ik op dat moment  nog  niet.

Na  de hele riedel aan klachten te hebben verteld, wil ze weten  wat ik allemaal eet. ‘Want Mirjam,’  zegt  ze met Vlaams accent, ‘alles  wat u eet, bepaalt hoe u zich voelt.’ Ook wordt  er  uitgebreid  bloedonderzoek aangevraagd. Ik waan me een  beetje in de hemel.  Want wat een verademing is dit, je zo gezien  te  voelen door iemand  die net zo ‘eager’  is  als jij om de  reden waarom  je je  voelt zoals je je voelt te weten te komen.

Ze  is  gedreven en houdt van  haar vak. Dat  zegt ze  ook: ‘Juist omdat ik doordat ik een eigen praktijk heb de tijd kan  nemen,  kan ik ook een goeie arts zijn.’ Het zijn rake  woorden. Na de klachten te hebben  aangehoord, vraagt ze me  om me uit te kleden en bekijkt ze me  van top tot teen.  Mijn  huid vindt ze  net  als mijn haar te droog en mijn reflexen  zijn te langzaam.  Ze doet  borstonderzoek en ik word gewogen en  gemeten.

JE MAG ME ALTIJD BELLEN

We zijn  ruim anderhalf uur verder. ‘Sorry dat ik wat uitloop,’  zegt ze tegen een mevrouw die in de wachtkamer zit. Ik moet 150,- euro betalen  die ik  later  netjes door mijn  ziektekostenverzekering vergoed krijg.  Voor  het  eerst in al die tijd heb  ik het gevoel dat er echt iemand naar mij gekeken en  geluisterd heeft.  Ik ben letterlijk en  figuurlijk ‘gezien’. Dat ik voel dat de arts  waar ik hulp zocht  echt geïnteresseerd  is en de tijd  neemt  is al helend op zich…  wat een wereld van verschil!  Hoopvol tuf ik in  mijn autootje van Brussel terug naar  Nederland. En o ja,  niet te  vergeten:  als ik afscheid van haar neem dan zegt ze  dat ik haar altijd mag bellen en ze geeft  me haar nummer en  de tijden waarop ze  kan reageren. ‘Mocht ik niet opnemen  dan  kun  je mij ook een bericht sturen  en dan  antwoord ik zo snel mogelijk.’ Ik ben  totaal verbijsterd.

Het  probleem dat hiermee wordt getackeld, is  dat  pas wanneer je bij een  arts vertrekt de grote vragen komen. Hoe  zit het nou met dit en hoe zit het  nou  met dat? Om  nog maar  te  zwijgen  over de eventuele reacties op medicatie en de afstemming van een dosering. Vaak is daar ook geen  ruimte voor, omdat je zodra je de deur bij de  specialist achter je  dicht  hebt  getrokken je weer tot Sint Juttemis moet wachten  voordat je weer een vraag kunt stellen.  En  dat geeft  weer stress. Zo’n tienminutenconsult  werkt bij vrouwen met onverklaarde klachten sowieso niet;  het is  de  grootste misvatting ooit, een  lachertje.

Het zo  kort  mogelijk houden  van afspraken in de  zorg kost onze gezondheidszorg handen  vol  geld in plaats van dat het geld bespaart. Ik herinner  me  de eerste  keer dat ik deze internist sms’te en ik mijn auto erop had  durven verwedden  dat het een eeuwigheid zou duren voordat ik antwoord zou  krijgen.  Maar plop, al na een uur kwam er een reactie. Dat voelde  zo ontzettend goed, want je  bungelt niet langer in een  grijs  tussengebied.

‘Zo’n  tienminutenconsult  werkt bij vrouwen  met  onverklaarde  klachten niet, het is  de  grootste misvatting  ooit.’

Twee maanden later ga ik  naar haar toe voor de uitslag. Er is  ongelooflijk  veel onderzocht en het mooie is dat ze letterlijk lijntjes van uitslagen naar voeding trekt. Naast  dat  ze voedingssupplementen voorschrijft (zo  is het vitamine B12-gehalte veel te  laag), geeft ze  ook adviezen over  wat ik  wel en wat ik niet mag eten.

Het klinkt als een mooi  sprookje dat zou moeten eindigen met dat deze arts het calciumverhaal oppikt en  mij  een diagnose geeft, maar helaas doet zij het  net als de  artsen in Nederland af met: ‘Houd het  maar in  de gaten.’  Na twee keer bij  haar  te zijn geweest merk ik verbetering in de  nevenklachten, doordat  het B12-gebrek is aangepakt  en  de veranderingen in mijn voedingspatroon voor verbetering zorgen. Maar de  grote klachten blijven. Ook merk ik dat de grote afstand een  probleem  wordt, ik  met het  declareren  van de  bloedonderzoeken tegen  veel problemen aanloop en  na veel administratieve rompslomp toch  niet alles  vergoed krijg. Maar nog altijd ligt deze ervaring met een arts die wél alle tijd neemt mij  vers in het geheugen, en is het  positieve  ervaring en een  prachtig voorbeeld van hoe  het ook kan.

Naderhand  heb ik deze Vlaamse arts  nog gebeld omdat ik haar  wilde interviewen  voor dit boek. Toen ik vertelde welke diagnose ik uiteindelijk heb gekregen,  kreeg ik een stortvloed van vragen over mij  heen. Ze gaf aan  dat  er in België veel  onwetendheid over  deze aandoening is en dat er doordat de  tumor vaak niet te zien is maar weinig mensen  geopereerd worden.  Er is  een ernstig  tekort aan artsen die deze operatie  adequaat uit kunnen voeren. Dus ook  de  Belgen hebben als het gaat om  de aandoening pHPT nog een slag  te slaan.

Ik  deel dit verhaal over mijn Brusselse consult soms met andere artsen. Sommigen verzuchten dan dat ze dit ook wel  zouden  willen. Ze verlangen  naar een  ander en beter systeem  met  meer tijd voor  de patiënt, maar  zeggen vervolgens dat dit  in  Nederland helaas niet uitvoerbaar  is. Cardioloog Janneke Wittekoek denkt daar anders over en is om die reden een aantal jaren geleden  haar eigen  kliniek gestart.

PROTOCOL EN ORGAANKUNDE

Als ik  haar  vraag wat  er  in onze gezondheidszorg moet veranderen  dan zegt Wittekoek dat het  niet alleen  op het gebied van mannen en vrouwen noodzakelijk  is om  vanuit verschillende invalshoeken onderzoek te doen,  maar ook dat er meer  aandacht voor preventie moet komen. Onze lifestyle moet veranderen, het  roer moet om. Op  dat gebied  valt  er zéker voor vrouwen veel winst te behalen: maak, juist  omdat er nog  zo weinig over  het  vrouwenlichaam bekend is, de kans  dat  je  ziek  wordt  zo klein  mogelijk.

‘Het is toch ongelooflijk dat als iemand ziek is men  niet vraagt wat iemand  eet, maar vervolgens  deze  patiënt wel met  pillen  naar huis stuurt,’  zegt ze. ‘Neem nou de overgang.  Vrouwen  hebben  hier al decennia  last van en nog steeds is  hier  nooit gedegen onderzoek naar gedaan.  Daar moeten we ook in doorpakken  en niet alleen maar  blijven roepen hoe erg het is. Als  het een mannenkwaal was geweest dan was dit allang gebeurd. Een stille revolutie moet  dit worden, niet arrogant maar  wel heel duidelijk  maken waar je voor staat. Er wordt  nu wel voor ziekte  betaald maar niet  voor gezondheid,  dus  er  moet een omslag in het denken hierover plaatsvinden. Toen ik in het  ziekenhuis werkte had ik sterk  het gevoel dat ik de patiënt wel aan  het  “onderhouden”  was maar niet beter maakte.  Iemand  echt  “beter”  maken doe je door iemands lifestyle aan te passen en  emotionele issues bloot te leggen; puzzelen en uitzoeken wat bij wat hoort dus. In het ziekenhuis  had ik  iemand naar huis moeten sturen met statines (medicatie), terwijl dit na doorvragen  vaak niet nodig blijkt te zijn. Het  is nu dweilen met de kraan open, terwijl de focus op preventie  en leefstijl zou moeten  liggen. Als je  dat aanpakt dan heb je minder ziektelast  en minder kosten. Het  systeem loont nu, hoe gek het ook klinkt, om patiënten in het  systeem  te houden. Maar  wij willen juist dat  mensen uit het  systeem van ziek-zijn  komen en  dat iemand voor zijn  gezondheid wordt beloond.’

EERSTELIJNSZORG MEER TIJD  GEVEN

‘Minder management en bureaucratie in de zorg,’ zegt Wittekoek.  ‘De patiënt moet de  zorg  en de  aandacht die nodig zijn  krijgen en de  professional moet  zijn werk weer  met  plezier kunnen doen. Die korte consulten waarin  de puzzel  nauwelijks tot niet gelegd kan  worden,  vallen ook onder die veranderingen. Want dit  is bij  complexe aandoeningen niet te  doen en daar gaat het fout. In  de  eerstelijnszorg zouden we huisartsen  veel meer  tijd  om goed door te kunnen vragen moeten geven.’

Volgens Danka Stuijver,  waarnemend huisarts en columnist bij  de Volkskrant, heeft  het verlies van de  menselijke maat in de  zorg ook zijn weerslag op de hulpverleners.  Ik lees een artikel van haar  over de haar zorgen  barende ontwikkelingen  in de huisartsenbranche. ‘Grote kapitaalkrachtige ketens die huisartspraktijken  opkopen en  aan elkaar koppelen als wagonnetjes van een steeds langer wordende trein, waardoor er een  gevaarlijke splijtzwam ontstaat. Waarbij ik vrees dat in  de huisartsenzorg, net  als  in de  geestelijke  gezondheidszorg, juist de meeste  kwetsbare  patiënten  op het perron achterblijven,’.

Als ik haar bel zegt  ze  dat het allemaal steeds  sneller moet,  efficiënter  en  meer  uitgestippeld in zorgpaden terwijl zeker de huisartsgeneeskunde  geen  ‘one size  fits  all’  is. ‘Van verschillende collega’s  hoor ik dat ze daardoor  zelfs  overwegen te stoppen,’ legt  ze uit.  ‘Niet  omdat ze  geen  huisarts  meer  willen  zijn, maar omdat ze  moeite hebben om zich  staande  te houden in het zorgsysteem.  Om  bevlogen  te zijn, heb je  vleugels en ruimte nodig terwijl het systeem je  bij  vlagen vleugellam maakt,’ aldus Stuijver.

‘Je moet  de tijd kunnen nemen,  dat is  van  essentieel  belang,’ zegt Wittekoek.  ‘Soms krijg ik patiënten met hartklachten te spreken die bij doorvragen ernstige  problemen hebben die tot deze  hartklachten leiden. Deze patiënten moet je geen pillen geven,  want dan komen ze van de  regen in de  drup. Ze horen in een andere hoek  thuis.  De patiënt  is  een  film en  geen foto. Een juiste samenwerking met specialisten en  huisartsen is nodig  en  daar  willen  wij verandering  in zien.’

‘De  patiënt  is geen foto maar een film.’

Wittekoek:  ‘Er is een mooi medisch concept opgestart  dat  Positieve gezondheid heet.  Als experiment kregen huisartsen  die aan het plan meededen in plaats van tien minuten een halfuur  de tijd om  de patiënt in kaart te brengen. Dit  bleek 25  procent doorverwijzingen te  schelen!’ Verontwaardigd vertelt  Wittekoek dat dit project door de zorgverzekeraar is stopgezet  omdat het  lokale ziekenhuis te  weinig verwijzingen  kreeg. De huisarts vond  het  dan wel geweldig,  maar  er  werd  te weinig geld verdiend.

Dus hoezo  persoonlijke gezondheidszorg?  Ik kan  er  nog zo’n mooi verhaal over schrijven,  maar het uitvoeren van  persoonlijke zorg wordt met dit soort voorbeelden totaal onmogelijk gemaakt.  Dergelijke verhalen lijken te gek voor  woorden en toch  hoor ik ze in mijn journalistieke werk  al jaren langskomen. Gelukkig  krijg ik op de valreep te horen dat het  project  waar  Wittekoek  het  over heeft toch weer is  opgepakt.

GROTE MACHTSSYSTEMEN HEBBEN DE  REGIE

Maar naast het feit dat  vrouwen door te weinig onderzoek  tegen  grote problemen aanlopen, hangt daar maar al te vaak een nog eens minstens  zo grote donkere wolk boven. Het  lijkt  er namelijk  op dat geld  in veel gevallen  belangrijker is dan de  gezondheid van  mensen. Het is een ontluisterende conclusie die ik  steeds opnieuw  van gerenommeerde artsen en  onderzoekers te  horen krijg. Net  als de verhalen over  de grote financiële belangen  die in de farmacie spelen. Ik heb het  zwaarder wegen  van de  financiële belangen boven de gezondheid en  de  medische afhankelijkheid van mensen lange tijd als ‘complotdenken’ gezien,  maar  kan er eigenlijk  niet echt omheen.  Opnieuw duizelt het mij als ik me realiseer dat het om dit  soort  grote machtssystemen gaat. En ik begrijp de artsen die  uiteindelijk om deze redenen afhaken.

Willen we een vicieuze cirkel doorbreken  om zo een betere gezondheidszorg te kunnen creëren,  dan moeten we in de zorg meer naar een  patiënt  als geheel kijken, meer  tijd kunnen nemen en ons niet blindstaren op alleen  het  ene orgaan  waar iets mee aan de hand is. En ook  als  patiënt moeten we onze eigen verantwoordelijkheid nemen en  deze  niet alleen  bij de  ons  behandelende specialist leggen.  Het is één grote  dans die we met zijn allen maken, een dans op de muziek van de zorgverzekeraar, de farmacie, de politiek  en de wil  om  te  veranderen.

VAN AANDOENING  NAAR ONBALANS

Een van de artsen die  ik ken die al  is afgehaakt  is Bram Bakker,  een  veelbesproken psychiater. Hij  wordt ook wel de ‘enfant terrible’ van  de psychiatrie genoemd, omdat hij zich  over misstanden in de zorg uit  durft te spreken  en  een  duidelijke en niet mis te verstane  visie heeft  als het gaat  om een nieuwe meer effectieve manier  van  gezondheidszorg. Hij heeft zijn  eigen pad gekozen en heeft, ook  omdat hij zich niet langer  in het huidige zorgsysteem kon vinden,  De Balansfabriek opgericht.

Ik zeg  hem dat het mij altijd heeft  verbaasd dat  mensen een  enorm stigma oplopen als ze een psychische aandoening hebben. ‘Er wordt nog steeds  te veel in hokjes gedacht,’ zegt Bakker,  ‘en  dat systeem  moet op de schop. Er wordt  nu te  veel vanuit  de aandoening in  plaats vanuit  onbalans in  het lichaam en de geest gedacht. Alles is  op een diagnose gericht en daar  gaat het fout. Door daar anders mee  om  te gaan,  valt er nog zoveel winst  te behalen.’ Ook hij haalt  het belang  van lifestyle  aan.  ‘Je kunt niet iemand  die zich volpropt met hamburgers en elke  avond vier bier drinkt beter  maken, dat is  geen verantwoordelijkheid nemen. Ook ligt  er maar al te  vaak een lichamelijke oorzaak onder  psychische klachten, dat moet  veel beter  worden uitgezocht. Maar dat kost tijd. Er moet veel meer vanuit disbalans worden gedacht,  in plaats van stickers  op iemands  voorhoofd plakken.’

Het element  ‘tijd’ komt hier ook steeds weer terug. Naast dat ik er in de afgelopen tien jaar zelf  maar  al te vaak tegenaan ben gelopen, herinner  ik me dat mijn vriendin Carla die ik in hoofdstuk 6 al eerder noemde hier ook met regelmaat  over  klaagde. Een  gesprek dat  bepalend is voor de  laatste  korte periode  van haar leven  moest vaak in tien minuten plaatsvinden:  ‘Ik  krijg  meer aandacht als  ik een keuken koop, dan  nemen ze  alle tijd en  krijg ik  er ook nog een bak  koffie bij. Terwijl het hier om  mijn  leven gaat, het is de  wereld  op zijn  kop!’ En inderdaad,  als je  daarover nadenkt dan is  het te  gek voor woorden. Maar tijd  is  geld en blijft in  de zorg een lastig  probleem.

PATIËNT LEGT  VERANTWOORDELIJKHEID  BIJ  ARTS

Niet alleen de patiënt heeft een  ideaalbeeld van de juiste arts, ook artsen lopen tegen zaken aan die ze graag anders  willen zien en tegen een  gezondheidssysteem dat niet deugt. Hugo van de  Klippe,  die  al  jaren cardioloog  is, ziet zijn  patiënt  tien tot  vijftien minuten op het spreekuur en moet dan in die beperkte tijd het hele  verhaal  kunnen  rondbreien.

Van de Klippe: ‘Maar je hebt veel  meer  tijd  nodig  om bewustwording bij  de  patiënt te creëren. Voeding en lifestyle zijn  hierin  zo ongelooflijk belangrijk. Zo’n vijftig  tot zeventig  procent van alle ziektes zijn hier namelijk aan gerelateerd.  En toch  bereik je mensen  niet altijd.  Dan weet  je  dat  als een patiënt zo doorgaat zijn benen  geamputeerd  moeten worden omdat  er  een slechte doorbloeding is. De oorzaak kan overgewicht, verkeerd  eten of roken zijn. Als ik ze dan op de consequenties  wijs dan zeggen sommige  patiënten:  “Maar ik wil mijn  biertje, sigaret en  kroketje niet laten staan, dan maar  een paar  jaar eerder dood.” Dat frustreert  mij, want wij  moeten als  arts onze verantwoordelijkheid nemen,  maar de patiënt legt  deze soms  met  gemak terzijde. Daar heb  ik moeite mee en dit  gebrek aan betrokkenheid bij het eigen lichaam moeten we veranderen. Vaak  stuur  ik  iemand dan terug naar de  huisarts. Deze patiënten hebben  nog een weg te gaan, want  verandering in voeding  en leefstijl daar  moet je aan toe zijn.’

ANDERE LEEFSTIJL  MAAKT GROOT VERSCHIL

William Cortvriendt is een  al decennialang in het  buitenland  wonende  arts die ik voor de krant heb geïnterviewd. Hij  heeft jarenlang  onderzoek gedaan naar het verband  tussen  voeding  en ziekten. Cortvriendt  legt uit dat er niet alleen  weerstand is van  sommige patiënten  die hun levensstijl niet om willen gooien, maar ook van de overheid.  ‘Helaas  is dit het geval en  merk  je  hetzelfde als  bij  de  tabaksindustrie destijds.  Tientallen  jaren  is er door het  sponsoren  van hoogleraren en  door omkoperij verwarring gezaaid. Uiteindelijk weten  we toch de waarheid. De  overheid  heeft hier een rol in, want ze grijpen weinig tot niet in  om ongezonde voeding zoals  suiker extra  te belasten,  en verzaakt om gezonde voeding goedkoper te maken,  bijvoorbeeld  door  de btw erop te verlagen of zelfs  af te schaffen.  Bovendien houdt de  overheid  de investering in een  vergoeding voor  preventie zeer beperkt. Suiker  werkt net  zo verslavend als cocaïne en  de foodindustrie werkt  samen met de farma-industrie  aan die  verslaving. Daarom is het van belang om  je als  patiënt in  overleg  met je specialist altijd goed te laten informeren, want een  andere leefstijl kan een groot verschil  maken.’

Cardioloog  Van de Klippe legt uit dat het belangrijk is  om ook achter het rook-, drink-  of  eetpatroon van een patiënt  te kijken. ‘Is het destructief  gedrag? Zit  er  een depressie of te veel  stress  achter? Dan  verwijs  ik door naar mindfulness, meditatie, een psycholoog of diëtist.  We moeten  veel meer naar  een holistische  geneeskunde,  want daar  ligt de sleutel!’ Van  de Klippe is heel dankbaar dat hij  deel van het mooie gezondheidzorgsysteem in  Nederland  mag uitmaken, maar het  is een systeem dat nog veel beter zou kunnen  functioneren  door preventief te  gaan werken, vindt  hij: ‘Waarom  een  pil als  je met  andere keuzes in je voeding ziektes kunt  genezen of  voorkomen.’

EMANCIPATOIRE ONTWIKKELINGEN

‘Toch  kun je de  apotheek niet voor een yogatempel en een  groentestalletje  aan de  kant zetten,’  zegt Wittekoek relativerend, ‘laten  we daar alsjeblieft niet in  doorschieten. Maar we moeten  af van de huidige orgaankunde,  want we zijn  één geheel en niet in stukjes op te splitsen.’

Ik denk weer aan  mijn oorsuizen van  destijds. Aan hoe zo’n kwaal  per orgaan  werd bekeken en ik  naar  de kno-arts werd  verwezen om  uiteindelijk met de woorden ‘Hier moet je mee  leren  leven’  weer  naar huis  kon vertrekken, terwijl ik er  nu na mijn  operatie nagenoeg geen  last meer van  heb. Het oorsuizen was slechts  een symptoom dat voortkwam uit een  onbalans elders in mijn lijf,  maar  er werd alleen naar het  orgaan zelf gekeken. Terwijl  het symptoom aanleiding zou moeten  zijn om te onderzoeken wat er uit balans is  in het lichaam, in plaats  van het  te zien als een opzichzelfstaand iets. Dat  onderzoeken  kost geld,  maar uiteindelijk bespaar je veel geld als  je een probleem bij de  kern aanpakt.

‘Naast een  verkeerde  kijk op  het vrouwelijk  lichaam is  er nog iets  anders interessants aan de  hand en dat zijn de  emancipatoire  ontwikkelingen,’ vult Wittekoek aan.  ‘Er  zal in de medische wetenschap  aardig  wat op de schop moeten. Dat heeft voor een deel met onbegrepen klachten te maken, maar voor een deel ook met emancipatie.  Zo  heb ik  ooit  een gesprek  gehad met een orthopeed, die vertelde dat er steeds  meer vrouwen met een voetbalknie zijn  doordat er tegenwoordig veel meer vrouwen voetballen. Deze vrouwen  moeten op een  andere  manier worden behandeld, want ook pezen  en  spieren  gedragen zich onder  invloed van hormonen bij vrouwen anders dan bij  mannen. Eigenlijk zou er  in de basis, dus al tijdens de studie geneeskunde, veel meer  rekening  moeten  worden gehouden met de verschillen tussen mannen en vrouwen.  En dat  zou  ook moeten gelden voor  de communicatie tussen vrouwen en artsen; die  zou ook  onderdeel van  de medische opleiding  moeten zijn. We moeten dus  veel meer van protocol naar persoonlijke geneeskunde,’ sluit de cardioloog  af.

HOE VERDWAAL JE NIET IN MEDISCH  WONDERLAND?

Onderzoek naar de man-vrouwverschillen is belangrijk, dat wordt steeds  duidelijker. Maar  dat  het nog wel even duurt voordat dit  goed  en  wel op de  rit  staat mag ook helder zijn.  Wat kunnen vrouwen op dit moment doen? Hoe  bescherm je  jezelf  en zorg je  dat je  in  het oerwoud waar de  meeste  paden  nog niet eens  zijn aangelegd toch weer  veilig thuiskomt? Op welk  stuk kunnen vrouwen de  regie pakken?

Wittekoek antwoordt: ‘Als  je  weet  en als je vóélt dat er iets niet klopt, informeer jezelf  dan. Want je bent niet  gek of overbezorgd en je lichaam liegt niet. Vrouwen krijgen vaak een  zak  pillen  of een behandeling  mee naar huis,  maar geen concrete  diagnose.  Dus vraag aan de arts  wat de diagnose  is en  wat die pillen die je meekrijgt zijn. Hoe werken ze? Vragen, vragen en nog  eens  vragen, want het is  jouw lichaam!’

Diezelfde vraag ‘Waar kunnen vrouwen zelf de regie pakken?’  stel ik ook aan andere artsen, aan  mijzelf en aan  andere ervaringsdeskundigen.


Hoe kun je als vrouw  zelf de regie pakken?

Hieronder zie je een  lijst met tips van artsen  en ervaringsdeskundigen,  waarmee vrouwen met onverklaarde klachten meer de regie  kunnen nemen tijdens hun  medische zoektocht.

• Zoek een huisarts die bij jouw visie op de gezondheidzorg  past. Als jij gelooft  in  homeopathie,  zoek  dan een hulpverlener  die hiervoor openstaat.

• Voel  je je niet gezien en  gehoord, geef dit dan  aan en  leg uit  waarom. Want soms is iemand zich niet bewust dat  hij deze  signalen  uitzendt. Geef iemand een tweede kans.

• Helpt het niet wanneer je aangeeft dat je je niet gezien en gehoord voelt, vraag dan om  een second opinion.

•  Weet  wat je tijdens een consult wilt bespreken,  dus schrijf je vragen  op.

• Laat bij  onduidelijke  klachten je bloed onderzoeken. Ken  je  getallen, zodat je ook  in kaart kunt brengen of bloedwaardes verergeren  of juist afnemen.

• Laat bij een  psychische diagnose eerst lichamelijke oorzaken  uitsluiten.

• Formuleer  je klachten zo duidelijk mogelijk, schrijf ze op en  geef  ze  desnoods een cijfer. Observeer  wanneer een klacht minder of erger wordt en noteer dit.

• Bedenk of jouw  sekse  en  gender van invloed zouden  kunnen  zijn op de klachten die je hebt.

• Als je het  gevoel  hebt dat  je geïntimideerd wordt, spreek  dit dan uit  en blijf in  je kracht.

•  Maak duidelijk hoe jij graag  benaderd en behandeld wilt worden. Geef aan wat voor jou het beste werkt.

• Neem iemand mee naar je  afspraak.  Lukt  het niet om iemand mee te nemen, vraag dan  of je het gesprek mag  opnemen.  Je zult na het  gesprek  nogmaals geluisterd te hebben, versteld staan over wat je  niet  goed hebt  opgeslagen of wat je  anders hebt begrepen.

• Vraag als afsluiting van een  consult  om een  samenvatting van de (mogelijke)  diagnose en je behandeling.

• Zoek  in  je  privéleven  een  betrouwbare medestander, iemand die in  jou gelooft. Heb je  die niet, zoek dan  een  hulpverlener, huisarts,  coach of therapeut  die jouw klankbord kan zijn.

• Houd een dagboek bij. Schrijf niet alleen  je klachtenpatroon  op, maar ook welke  stappen  je  hebt gezet  en  welke  arts je hebt bezocht en waarvoor. Schrijf  de conclusies op.

• Als je nieuwe medicatie krijgt, laat je  dan eerst heel goed informeren. Dus weet  wat de  bijwerkingen daarvan kunnen  zijn. Vraag  naar de mate van effectiviteit,  want zo  kun je een afweging  maken  of het je voldoende  oplevert of dat  het  misschien juist een probleem extra creëert.

• Zoek betrouwbare sites voor  informatie. Kijk  bijvoorbeeld op www.thuisarts.nl.

• Houd in een dagboek bij welke uitwerking de  medicatie  op je  lichaam heeft, want  voor je het weet  wordt dit  effect normaal en weet je dus niet meer waardoor iets wordt veroorzaakt.

• Als je onverklaarde klachten en last  van  het onbegrip hiervoor hebt, zoek dan een paar mensen uit  tegen  wie je eerlijk vertelt hoe je je voelt in plaats  van  dat je tegen  iedereen alles  vertelt. Zo verminder je de kans op teleurstelling en verspil je niet te  veel energie.

•  Ga op  zoek naar zingeving en vraag je af  hoe je  de emoties die je ervaart  in iets positiefs kunt omzetten. Kom  je hier  niet  uit, vraag dan  iemand  om  mee te denken.

• Doe aan timemanagement, bewaak  je energie, plan  niet te veel op één dag en  zorg voor een goede  balans tussen inspanning  en  ontspanning. En verwen  jezelf  af  en toe!

• Relaties  kunnen veranderen, zie  dat in de  context van het proces. Als relaties  negatieve energie  veroorzaken, zoek  dan mensen op die  je een goed  gevoel  geven.

• Eet gezond  en beweeg voldoende, want  alleen dan kun je ‘gezond’ ziek  zijn.



Ook heb  ik aan artsen en ervaringsdeskundigen gevraagd  om tips aan de nieuwe generatie artsen te geven over hoe zij beter met  het  nog  onbekende vrouwenlichaam en onverklaarde  klachten  om kunnen gaan.


Hoe ga  je  als arts om met onverklaarde  klachten?

Hieronder  een  lijst met tips van artsen en  ervaringsdeskundigen voor  hulpverleners hoe om  te gaan met vrouwen die zoekende zijn en onverklaarde klachten hebben.

•  Laat  de assistent kort  inventariseren waarom iemand een afspraak maakt. Als uit het antwoord blijkt  dat er sprake  is van veel  klachten, laat de patiënt dan thuis al wat op papier zetten. Zo wordt  er niets  vergeten. Of stuur  ter  voorbereiding  een  inventarisatielijst.

•  In het  allereerste gesprek is het van belang  goed te luisteren en heel veel door te vragen. De patiënt in de ogen te  kijken in  plaats van op de computer gericht te zijn of druk te schrijven. Klachten kunnen beter aan het einde worden samengevat en dan alsnog worden opgeschreven. Maak  contact.

• Onderzoek  altijd  het  lichaam bij onduidelijke  klachten, want daar kan veel aan worden afgelezen.  Dat wordt vaak niet gedaan.

• Onbegrepen klachten bij  vrouwen  gaan vaak met emoties als boosheid en verdriet gepaard. Meestal hebben deze  vrouwen al een lange zoektocht achter de  rug. Erken deze emoties  en benoem  hoe moeilijk  dat moet  zijn,  de  patiënt  zal  zich hierdoor meer openstellen.

• Plan bij de  onduidelijke klachten  een  volgend  dubbel gesprek in. Juist wanneer  je  als  arts dit initiatief neemt dan geeft dit veel vertrouwen bij de  patiënt.

• Vraag  wat  de vrouw zelf denkt wat  het is, want  de intuïtie  van de  vrouw is een  belangrijke en niet te onderschatten graadmeter.

• Zorg dat je  naast je adviezen  ook standaard attendeert op het belang van  voeding en  bewegen.

• Vraag  waar  de behoefte van de patiënt ligt,  want soms lossen hulpverleners iets  op wat  de patiënt  niet wil.

•  Bescherm jezelf,  dus beloof  geen dingen die je als arts niet waar kunt  maken.  Geef  je eigen grenzen aan.

• Wees je bewust  van hiërarchie  en de invloed ervan  op het  behandelproces.  Houd de focus op je doel: de patiënt ondersteunen.

• Wees je  als arts bewust  dat ook  jij vanwege gebrek aan  onderzoek op het vrouwenlichaam niet de tools hebt die je zou willen hebben. Spreek dat ook uit,  zodat de  verwachtingen  reëel zijn.

• Wees voorzichtig  met je bewoording en labels, ze gaan  al snel een eigen leven lijden.

• Zeg ‘Sorry!’  als je iets onjuist  hebt  ingeschat, dit maakt een groot verschil.

• Laat de patiënt herhalen  wat je  verteld hebt, zo  kun je meten of het goed  is overgekomen.

•  Stuur bij hormonale problematiek tijdens of na een zwangerschap en tijdens  de overgang (zeker als er  sprake kan zijn van pre-overgang),  altijd door naar een goede gynaecoloog of vrouwenkliniek die verder onderzoek verricht.

• Stuur jonge vrouwen door naar een hormoonconsulent (vaak overgangsconsulent) om  zich goed  te laten  informeren over anticonceptie. Dit wordt  meestal vergoed.

• Houd in gedachten dat het verhaal van de patiënt het instrument is, naast de  labuitslagen of  -beelden. Er is soms sprake van een grijs tussengebied.

• Prik bij vrouwen boven de  veertig met  onverklaarde klachten altijd het  calcium, parathormoon en vitamine  D  mee. Deze klachten kunnen  lijken  op  overgangsklachten.



En als je niet weet wat iemand mankeert, zeg dan ‘Ik  weet het  niet.’ Om vervolgens te zeggen  dat je  er  alles aan zult doen om  de patiënt  te ondersteunen.  Dat is genoeg,  meer dan  genoeg.

PATIËNT IS  HET  INSTRUMENT

Na het opgraven en het onderzoeken van mummies kwam men erachter dat mensen in  het oude Egypte  naar  onze  overtuiging zijn overleden aan een ziekte die men toen nog niet kende:  de aandoening  tuberculose. Dus hoeveel ziektes zijn er nu  nog niet  ontdekt waar mensen wel ziek van zijn? Dit is  naast  het  feit dat er onvoldoende onderzoek  is  gedaan naar het vrouwenlichaam nog een goede reden  om als hulpverlener te zeggen: ‘Ik weet  het  niet.’

Dat de patiënt het  instrument van een  arts  moet zijn en niet de labuitslagen, echo’s en  andere  onderzoeken vind ik een  mooie eyeopener. Ik licht dit nog even toe naar aanleiding van een  artikel  van  de eerdergenoemde  arts Joshua Kosowsky uit het boek  When doctors don’t  listen. Als klinisch hoofd van de afdeling  Spoedeisende Zorg  van  Brigham and Women’s Hospital  in  Boston  vindt  hij dat artsen fout leren denken en dat dit  het  resultaat is van te veel  vertrouwen in  hightech  beeldtechnieken  en bloedtesten  die een  generatie geleden nog  niet eens bestonden. Ook hij  vindt dat we daardoor de  balans  uit  het oog verliezen, terwijl het daar juist om  zou moeten gaan. Kosowsky  denkt dat niet dat alle richtlijnen en protocollen eruit  moeten  worden  gegooid. Want  artsen volgen  deze richtlijnen met de allerbeste intenties,  maar ze spelen nu een te grote rol. Ze  zijn  absoluut handig om  bijvoorbeeld  bij  infectiepreventie of voor  en na  operaties de  patiëntveiligheid te vergroten, maar dat  zijn  ze  niet bij het stellen van een diagnose, meent Kosowsky. Want bij  het stellen van een diagnose is het verhaal  van  de patiënt een van je  belangrijkste instrumenten.

Iets wat daar  mooi op aansluit is  een column van Marcel  Levi,  internist  en columnist  bij  het  Algemeen Dagblad.  Onmiddelijk  ben  ik gegrepen door  de inhoud en als ik  hem mail of ik deze  column  in dit boek mag  plaatsen  dan reageert hij  meteen positief.  Wat mij  zo aanspreekt is dat hij op het einde van zijn  betoog  een mooie oplossing biedt  voor de  patiënt zonder diagnose.


Diagnoseloos

COLUMN

 

 

Wee de patiënt  zonder diagnose! Hij  heeft geen toegang tot oncologen, endocrinologen, neuro-ophtalmologen, vestibulogen of andere  superspecialisten,  want het  classificerende  toegangslabel ontbreekt. Er is  geen zorgpad dat hij kan volgen en geen richtlijn die hem de juiste weg kan wijzen. Geen begrijpende verpleegkundig  specialist  die hem liefdevol en  kundig  door de  wildernis van falende medische  diagnostiek en  het doolhof van ongerubriceerde geneeskunde leidt. De neuroloog wil  niks van hem weten, want  hij valt buiten de eigen postcoderegio en  zijn verwijzing kan  ‘dus’ alleen maar worden geaccepteerd als hij aan een  van de hobby’s van  de vakgroep lijdt. Niemand neemt hem op sleeptouw en er is geen vereniging van  lotgenoten of  enige collectebus die het  voor hem opneemt.

Ik heb het niet  over patiënten met onbegrepen  klachten, daar is hier en  daar tenminste nog een polikliniek voor. Nee, ik heb het over de  patiënt met een onverklaarbaar grote milt,  een  onbegrepen neuropathie,  een  onmiskenbare maar onduidelijke zwelling van  een arm of voet, of een atypische  huidafwijking. Met  gekke laboratoriumuitslagen  die geen richting  geven naar  de klassieke subspecialismen  of  met een  onduidelijke pathologische uitslag van een biopt. Er is geen eigenaar  van onbegrepen  afwijkende cellen, mysterieus op hol geslagen enzymen, of ongeorganiseerd reagerende ontstekingsmediatoren.

De second en third opinion bieden hem meestal weinig soelaas en leiden veeleer tot een eindeloze  herhaling van eerder resultaatloos onderzoek.  En als de  patiënt  dan eindelijk  arriveert bij het  universitaire ziekenhuis,  de allerhoogste tempel van medische wijsheid, wordt hij gezien  door een co-assistent en beginnende arts-assistent, die er ook  geen raad mee weten. De laatste  generalistisch  denkende academische diagnosticus  had helaas  die dag geen  poli  en was bovendien  druk  met het geven van een werkgroepje ‘reflectie op maatschappelijk handelen  bij transculturele  zorgverlening’ voor  eerstejaarsstudenten.

‘De  laatste generalistisch denkende diagnosticus  had  die dag  geen  poli.’

De arme ongediagnosticeerde  patiënt  valt vervolgens  ten prooi  aan  incidentalomen,  die  vooral afleiden van de werkelijke onderliggende  oorzaak van zijn kwaal. Of raakt diagnoseloos dusdanig gefrustreerd door de troosteloze zoektocht dat mentale stress door  wanhoop en verdriet het verhaal  nog verder  compliceert en desperate dokters doet concluderen  dat het ‘waarschijnlijk allemaal  tussen de oren zit’.

Moeilijk te diagnosticeren ziektes  zijn soms zeldzame ziektes maar nog  vaker heel ongebruikelijke manifestaties van meer frequent voorkomende aandoeningen. Of soms nog  niet of  nauwelijks beschreven  aandoeningen, zoals steriele meningitis, milde of atypische presentaties van metabole defecten, of genetische  mutaties die leiden tot  recidiverende  pancreatitis, oogafwijkingen  of vaatproblemen.

In  Amerika is  nu een  netwerk van  centra die  zich toeleggen  op  dergelijke  ongediagnosticeerde ziektes.  Met een intense  multidisciplinaire benadering, toegang tot genetische  tests  en  vooral voldoende tijd  om met de patiënt  te spreken en uitgebreid onderzoek te doen, lukt het in een  aanzienlijk deel van de gevallen tot een classificeerbare diagnose en soms zelfs een effectieve behandeling  te komen. Veel patiënten voelen zich al geholpen  met  de  diagnose alleen. Er is meer dan voldoende brainpower in  Nederland om hier  ook iets dergelijks op te zetten.

Marcel Levi



Onverklaard  en onbegrepen, ik  noemde  het al eerder. De begrippen buitelen  over elkaar heen. Voor de een is er  een  centrum en voor de  ander niet. Maar dit voorbeeld over een netwerk voor ongediagnosticeerde  ziektes in Amerika  klinkt interessant.  Levi noemt het  een optie  voor Nederland, want er is ‘brainpower’ genoeg. Naar aanleiding van zijn column ontstaan er mooie suggesties  en ideeën om iets dergelijks ook in Nederland vorm te geven.  Ook  op social media merk ik  dat het onderwerp leeft.

Zo  sprak ik ook  een  endocrinoloog die de  optie overweegt  om  een  centrum voor patiënten met bijschildkliertumoren op te zetten. Dit zijn geluiden waar ik heel blij van  word.

BUITENLAND ALS VOORBEELD  VOOR  BETERE ZORG VROUWEN

Angela Maas zei het al  eerder: we  moeten  het buitenland  veel meer  als voorbeeld  nemen. En ook wanneer het  om betere zorg  voor vrouwen gaat, proberen  we in  Nederland veel te veel zelf het wiel uit te vinden.  Waarom zouden we  niet meer gebruikmaken  van  de  goede  voorbeelden die  we wereldwijd al  hebben,  want  dat gebeurt  nog  veel te  weinig.  Als voorbeeld  van  goede persoonsgerichte vrouwenzorg noemt Maas  het Barbra Streisand Women Heart Center  in Los Angeles. Maar  er  zijn nog veel andere grote centra in Amerika en  Canada, terwijl de ontwikkelingen  in Europa maar  mondjesmaat vorderen. In die landen  wordt de vrouwenzorg veel serieuzer genomen, terwijl  vrouwen in Nederland nog  te vaak worden uitgelachen,’ zei ze al  eerder. Als  ik aan Maas  vraag naar een overzicht  van ziekenhuizen in  Nederland waar  men het verst  op het gebied van genderspecifieke zorg is dan zegt  ze: ‘In Nederland is het nog  zo fragmentarisch dat  een  overzicht nog een stap te  ver is. Het merendeel van de ziekenhuizen  is nog niet eens met genderspecifieke zorg gestart.’

Ik laat  de  woorden van Maas  op  mij inwerken, want wat zijn de  gevolgen  voor vrouwen als  je bedenkt  dat  de zorg in Nederland nog zo matig ontwikkeld is? Hoeveel diagnoses worden gemist of slaan  de  plank  mis, om over behandelingen  en  medicatie maar te zwijgen? Het is  een schokkende  conclusie dat de genderspecifieke gezondheidszorg in ons land nog in de  kinderschoenen staat.  Er is  dus nog een grote slag te slaan  en dat is een understatement.

‘Het merendeel  van de ziekenhuizen is  nog niet  eens met genderspecifieke zorg gestart.’
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‘Vrouwen  moeten op medisch  gebied ongelijk worden behandeld.’
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11

ER  IS NOG EEN GROTE SLAG TE SLAAN

Eindconclusie  genderspecifieke zorg Nederland

Ik ben geen arts, politicus of  beleidsmaker  en heb de waarheid zeker niet  in pacht. Wel ben ik oud-verpleegkundige,  moeder van twee dochters  en ervaringsdeskundige  als het gaat om  onverklaarde  klachten. Opgevoed door een moeder  die  ook  verpleegkundige was  en  mij  hart  voor  de zorg en  zorg voor de ander met  de paplepel  heeft  ingegoten. En vanuit  die  optiek kan  ik  niet anders zeggen dan  dat ik me rot ben geschrokken.

Dit boek is géén aanklacht tegen hulpverleners. Mij is  juist duidelijk geworden dat  artsen onderdeel van een systeem zijn waar ze zelf ook niet altijd  even  blij mee zijn. Want  is het  terecht dat er  met de vinger naar  artsen wordt gewezen omdat zij vrouwen onvoldoende zorg leveren? Of is de vraag  eerder  of je als  arts wel de  juiste zorg kunt leveren, met een systeem als de  onze waarin voldoende onderzoek  naar het vrouwenlichaam  ontbreekt? En moet  de arts om  zichzelf te beschermen tegen al te hoge verwachtingen van de patiënt daarom niet veel  vaker  zeggen:  ‘We weten  nog veel  niet?’
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IK WEET  HET  NIET

Ik zit tegenover  jou

Met een briefje  in mijn schoot

Met spanning in mijn lijf

Maar mijn hoop is groot

Mevrouw uw bloed is goed

Ik kan  niets vinden

Heeft u het druk, bent u moe

Hoe gaat het met  de  kinderen?

Ik weet waar je naartoe wilt

Ik zie het in  je  blik

Voelde jij maar wat ik voel

Toe  kijk me aan, ik ben niet gek

In de  auto naar huis

Laat ik de  wanhoop  komen

In dit vreemde  niemandsland

Wil  ik niet blijven wonen

Wat kan ik doen, waar kan ik heen

Wie helpt  mij wel,  voel mij alleen

Waarom neem je niet de tijd

Stel ik me aan, luister  naar mij

Waarom,  zeg je niet, ik weet  het  niet.

Waarom?

Ik  zit  weer tegenover jou

De zoveelste  keer

Met  een blik op  de klok

Vertel ik  jou mijn  klachten weer

De diagnose klinkt

Tien  minuten, tikt de klok

Kijk jij naar mij, ik naar jou

En ik weet dat  het niet klopt

Hoe kun jij weten wie  ik  ben

Weten wat ik eet

Hoe  ik slaap, wat ik denk

Hoe kun  je in zo weinig tijd

Hoe kun  jij  je  weten  wie ik  ben

In  slechts tien minuten tijd

Toch verwijt ik het  jou niet

’t  Is  het systeem dat werkt niet

Dus waarom, zeg je niet,

Ik weet het niet, ik  weet het niet

Waarom?

Lied  van Mirjam Kaijer
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HOE FUNCTIONEERT ONS MEDISCH SYSTEEM BIJ ONDUIDELIJKE KLACHTEN?

Je hoort  veel mensen zeggen dat de  gezondheidszorg in  Nederland goed geregeld is, maar is  dat écht  wel zo?  Wat ik hoor, wat  ik zelf heb ervaren  en wat  ik bevestigd  kreeg  van  de vrouwen  die ik interviewde,  is dat ons  medisch systeem  niet functioneert wanneer iemand onduidelijke klachten heeft die meer zorg en tijd behoeven. Nederland hoopt met zijn korte consulten in  de zorg tijd en  geld  te besparen, maar mijn lieve hemel wat kost het een hoop geld en uiteindelijk ongelooflijk  veel tijd als er geen tijd  en aandacht  is  om  de  grote puzzel te leggen.  Mensen  blijven maar ronddwalen in het medisch circuit, net zolang totdat ze worden gehoord.

Tel  daar  de wetenschap  bij op  dat er onvoldoende onderzoek is gedaan  naar het lichaam van de vrouw en de gezondheidszorg voor hen daardoor  zoveel schrijnender  en zorgelijker  is dan ik ooit  had  kunnen vermoeden.

En  nog  steeds ben ik  verbaasd dat  niet iedereen die hiervan op de hoogte  is in grote paniek is. We zouden het  van  de daken moeten schreeuwen en de krant zou vol  moeten staan  met de  kop ‘Vrouwen krijgen  niet de  zorg die ze  nodig hebben’.

‘De awareness is er, maar nu  nog  de uitvoering,’  hoor ik meerdere artsen  en  onderzoekers zeggen.

Maar de awareness met  betrekking tot  de man-vrouwverschillen is er  nog  lang niet bij iedereen, zo  bleek toen  ik ging rondvragen  onder hulpverleners. Denken we dus een stap te ver?

ALS VROUWEN  OMVALLEN DAN VALT IEDEREEN OM

Er zou in  de kranten moeten staan: ‘Kennis over  het vrouwenlichaam  ontbreekt’,  met daarbij de uitleg  dat als vrouwen  vanwege verkeerde  diagnoses, medicatie die  niet goed  aanslaat of onjuiste behandelingen omvallen er  hele gezinnen de dupe zijn. Los  hiervan kost het de maatschappij ook  ontzettend  veel geld.

Op  de vraag hoe komt dat het  feit dat vrouwen niet de  zorg  krijgen die ze  nodig hebben en dat er nog steeds veel te veel  hulpverleners zijn die er niets  of weinig over weten zo  weinig aandacht  krijgt, krijg ik steeds dit antwoord:  ‘We zijn ermee bezig.’ Maar dat  riepen we in de vorige  eeuw  ook  al. Het duurt  te  lang. Meer onderzoek  naar het vrouwenlichaam moet een grote prioriteit  worden en blijven en dat is nu niet het  geval, zegt menig betrokken arts en onderzoeker. En dat  is wonderlijk, want we hebben het niet over een  futiliteitje maar over belangrijke zaken  die zeker  voor  vrouwen  die met onverklaarde  klachten rondlopen  levensreddend kunnen zijn.  Deze geringe aandacht voor de ongelijkheid in  de zorg wekt de indruk  dat vrouwen  er nog steeds niet  voldoende toe  doen. Maar  de  vrouw is toch geen onbeduidend stipje op  deze aardbol;  vrouwen zijn  in de meerderheid.

‘De vrouw  is geen onbeduidend  stipje op deze aardbol, zij is in de meerderheid.’

‘Misschien zul  je  van  “feminisme”  beticht  worden,’ zei iemand  die  bovenstaande las. Maar daar moet ik om lachen, want daar gaat het  natuurlijk  helemaal niet om. Daarbij ben ik net zo dol  op mannen  als  op vrouwen en ben ik  opgevoed  door een vader die  groot respect voor  vrouwen heeft, al zegt dat ook niet alles, maar ik voel me  zelden achtergesteld aan mannen. Maar terugkijkend op  mijn medische zoektocht had iets meer feministisch  bloed er misschien voor gezorgd dat ik  bepaalde afslagen niet  had  gemist.  Want  ik  heb het gevoel dat ik heb liggen slapen.  En nog los  van  dit alles: mijn verhaal is juist  een pleidooi  voor  óngelijke  behandeling van  vrouwen en  mannen.  Er moet meer  onderzoek komen. De situatie van  de vrouw in de gezondheidszorg is  er  veel ernstiger aan toe  dan ik ooit  had kunnen vermoeden.

Momenteel  zijn  er 7.674  miljard  mensen. De  Verenigde  Naties schatten dat in 2021  wereldwijd rond  de 1 miljard vrouwen vijftig jaar en ouder  zijn. In 2050  zal  dit aantal vrouwen  stijgen tot 1,65 miljard.  In  2021 is de totale vrouwelijke  bevolking rond de vier miljard en de  schatting voor 2050 is 4,8 miljard.

Deze aantallen  zijn een reden te meer om de  noodklok te  luiden,  want de lichamen van  vrouwen behoren hetzelfde  respect te  krijgen en met dezelfde integriteit  te worden behandeld  als die  van mannen.

Vrouwen die  ziek zijn,  die zijn  ziek, punt!  Dus men  moet niet met termen  en  labels als ‘labiel’, ‘hysterisch’, ‘burn-out’ of ‘een beetje oververmoeid’  aankomen.  Ze willen geen vage aandoening  op hun  lijven geplakt krijgen of afgepoeierd worden en  naar  huis worden gestuurd met adviezen als  ‘Neem maar een pilletje’ of ‘Bel maar voor een consultje psycholoog’. Vrouwen willen allereerst dat  er  écht en  goed naar hen wordt  geluisterd.

DIAGNOSES WORDEN MET DE DOOD TOT GEVOLG GEMIST

Zeg wat vaker: ‘we weten  het niet.’  Jannet Vaessen van WOMEN  Inc. zei dit al in het  begin van  dit boek: ‘Artsen verzetten  zich  tegen het gevoel dat ze soms onwetend zijn, terwijl het een heel mooi  academisch principe is, “ik weet niet wat  ik  niet weet”.’ Deze woorden zullen voor veel vrouwen  met onbegrepen klachten  een  heel andere beleving geven dan wanneer ze het zinnetje  ‘Het zit tussen de  oren’ aan  moeten horen. ‘Zolang er  geen wereldwijde  verandering in het  kijken  naar de vrouwenzorg komt en het vrouwenlichaam niet  beter  wordt onderzocht, verkeren vrouwen  in groot gevaar  en zullen er - soms met de dood tot  gevolg -  iedere dag nog steeds diagnoses worden gemist.’ Dit  is de mening en  conclusie  van een groot aantal deskundigen die  ik het  afgelopen jaar heb geïnterviewd.

Dit wetende, word je hier toch boos en  zelfs razend van? Mijn ex-hulpverlener zou het  ‘hysterisch’ of ‘labiel noemen. En misschien is dat de oplossing wel, Eureka! We moeten  de term die  eeuwenlang  tegen  vrouwen is gebruikt  nu  in het voordeel van vrouwen laten werken en het met z’n allen op een  krijsen zetten.

‘Eureka! Vrouwen moeten het misplaatste label “hysterisch”  vóór  zich laten  werken.’

VROUWEN MOETEN  VAN ZICH LATEN HOREN

Vrouwen moeten  in Den Haag zoveel  geluid  maken  dat de  ramen in het torentje bij de premier eruit zullen springen en  hij spijt  als  haren op  zijn  hoofd heeft  dat hij als allergrootste partij (VVD) met geen woord over  de belangrijke man-vrouwverschillen  rept.  En dit terwijl daar dringend aandacht voor moet komen.  Dit is  iets wat sommige andere  partijen  zich  gelukkig wel realiseren. Vrouwen  moeten  zo hard van  zich laten horen dat alle mannen zullen beseffen dat  het  ook om  de gezondheid  van hun vrouwen, dochters, moeders, kleindochters en werknemers  gaat.  Het  gaat om iedereen  dus.

Ik hoorde laatst iemand  zeggen:  ‘Als drie mensen zeggen  dat je een paard bent dan  wordt het tijd om een zadel te  kopen.’ En  dat is wat er te vaak gebeurt: ik zie  heel veel  vrouwen een zadel kopen. En dat is  precies het probleem, want al zegt de hele wereld dat je geen  pijn kunt  hebben terwijl  je niet meer kunt  werken, sporten  of uitgaan,  denk dan: ze weten nog heel veel niet.  Laat je  niet in  de psychische hoek duwen of meteen  bij  de geestelijke gezondheidszorg afzetten.  Probeer wanneer  je  niet begrepen wordt het te  zien als iets  waarvan men nog te weinig kennis heeft, hoe moeilijk dat soms ook is, en wees  je eigen beste vriendin. Het  klinkt als een slappe quote  uit een  vrouwenmagazine, maar blijf jezelf trouw,  want dat is het allerbelangrijkste!

Hoewel  er  wereldwijd een grote  slag te slaan is, is het belangrijk  dat waar jij  zelf  de regie hebt deze regie ook  neemt. Dus trek je mond open,  want je belandt niet meer  op de brandstapel. Nu ja… niet letterlijk dan. En laten we  ondertussen  hopen dat er  snel wat verandert.

NEDERLAND LOOPT ACHTER

Iemand die  ondanks alles positief over de toekomst van  de zorg  voor vrouwen is, is de hier al eerder  aangehaalde Canadese  arts Cara  Tannenbaum. Haar land is wat vrouwenzorg betreft  een voorloper.  In  het interview met Hannah Kooij, eerder genoemd in hoofdstuk  3,  zegt  ze dat ze blij is dat nu tenminste de juiste vragen worden  gesteld  en dat men doorheeft dat vrouwen anders  behandeld  zouden moeten worden. ‘Het zal  een aantal jaren  kosten om deze  kennis in  de  praktijk geaccepteerd te laten worden,  maar  geneeskundestudenten vragen nu om deze informatie,  ze verwachten  het. Patiënten  verdienen  het.’

De meeste Nederlandse artsen  zijn minder  positief en  denken  dat het nog heel lang gaat duren  voordat  er daadwerkelijk iets zal veranderen.  Zo  heeft Angela  Maas  er wat  veranderingen  in Nederland betreft een hard hoofd  in: ‘Ook ten tijde van corona is de genderproblematiek onderop komen te liggen, en zo gaat  het  steeds. Tegenwoordig hebben we allemaal containerbegrippen met ziektebeelden als  fibromyalgie en  het  chronisch vermoeidheidssyndroom,  maar hier  hebben we anno 2021 veel te weinig in geïnvesteerd. Er wordt oude koek gedoceerd, terwijl het  bij de basis moet worden  aangepakt. Er zijn zoveel inzichten en voorbeelden uit het  buitenland,  dus waarom zouden we in  die oude plaat  blijven  hangen? We lopen in dit land  achter,  kijk maar naar de aanpak van corona.  Vrouwen  leven door de vergrijzing langer dan mannen, maar wel met meer ongezonde jaren.  Het jaar  2020 was als je kijkt naar  gendergelijkheid en gelijkheid van  cruciaal belang  voor  de gezondheid van vrouwen. Vijfentwintig jaar na de Verklaring van Peking  en  het actieplatform  Gendergelijkheid  wordt gendergelijkheid bij volksgezondheid en op vele  andere  gebieden  van  de gezondheidszorg nog steeds sterk verwaarloosd.’

ZORGEN OVER TERUGSLAG  MAN-VROUWVERSCHILLEN

‘De afgelopen  jaren zijn er ernstige zorgen over de huidige wereldwijde terugslag op het gebied  van gender  en de man-vrouwverschillen  gerezen.  Het  is  een terugslag  die door verschillende  machtige  conservatieve en populistische  religieus gedomineerde regeringen  wordt gecontroleerd. Anti-genderactivisten  zijn  zelfs zo ver gegaan dat men bestaande wetten over de fundamentele mensenrechten  verwerpt,’  eindigt Maas.

Ietwat ontgoocheld neem ik  afscheid  van haar. Het wordt mij steeds duidelijker dat er nog  zoveel werk aan de winkel is.  Want deze  strijders staan al jaren  op  de  barricades, maar geven allen aan dat we maar mondjesmaat vooruitkomen.

Ik ben benieuwd hoe  Jannet  Vaessen  van WOMEN  Inc. hier  jaren na oprichting van de alliantie naar kijkt. ‘Onwetendheid over het vrouwenlichaam  bedreigt levens,’ zegt  Vaessen. ‘Sinds de in 2012 opgerichte  Alliantie Gender  & Gezondheid roepen we  de overheid  dan  ook op om  meer en langdurig  geld  te investeren  in  onderzoek naar genderverschillen en te zorgen dat dit op de lange  termijn door  kan gaan.  We streven uiteindelijk  naar een gezondheidszorg op maat  die  rekening  houdt met diversiteitsaspecten als  sekse, gender, seksuele oriëntatie, etniciteit,  mentale en fysieke beperking.’

Als  ik Vaessen vraag hoe we er nu in 2021 net na COVID-19 voorstaan  dan zegt ze:  ‘Het  is zaak dat er geïnvesteerd moet blijven  worden  in  onderzoek en gebruik  moet  blijven worden gemaakt  van de kennis en  zeker  niet alleen door ZonMw,  maar door alle wetenschappelijke instituten.  Alleen zo  wordt gezondheidszorg op  maat  de  norm in alle spreekkamers, voor  zowel de lichamelijke als de geestelijke gezondheidszorg.’ Ik  vraag  haar  ook hoe groot de  aandacht anno 2021 voor  de  man-vrouwverschillen  is  en  wat de rol  van  de politiek hierin is. Denkend aan de  woorden  van Lagro-Janssen,  die in hoofdstuk  3  aangeeft dat wat echt  nodig  zou  zijn een tienjarenplan  is,  want het zijn nu nog  te veel ad hoc-projecten met een te korte  looptijd: ‘Zo’n project duurt dan een jaar of anderhalf en dan is  het  geld  weer op.’ Zij richt zich tot de ministeries en zegt: ‘Als  je het echt wilt aanpakken,  ga  er dan  ook voor!’

Vaessen: ‘Helemaal eens, wij hebben  vanuit WOMEN Inc. al zo’n tienjarenplan gemaakt, wat  ons  betreft kunnen vrouwen  in Nederland in 2030 rekenen op net zoveel jaren leven in  goede gezondheid als mannen, daar werken  we  naartoe. Nu  de verenigingen van zorgprofessionals, enkele instituten en ministeries  beginnen te  bewegen, heb ik vertrouwen dat de juiste  koers is  ingezet.  Wij houden de vinger aan  de pols.

‘WOMEN Inc. houdt vinger aan de pols.’

Als dat niet  snel genoeg gebeurt dan zorgen wij dat de maatschappij goed meekijkt, zo  hebben we bij alle politieke partijen het belang van genderspecifieke  gezondheidszorg aangegeven.’

DE POLITIEKE PARTIJEN EN GENDERGERICHTE ZORG

In principe begint gendergerichte zorg  dus bij  de politiek. En ik begrijp van Vaessen dat het grote belang van dit onderwerp bij alle  partijen onder de aandacht is gebracht. Ik ben  heel nieuwsgierig hoe dit wordt opgepakt en duik hier op de valreep nog in. Stiekem verwacht ik dat het bij  iedere partij torenhoog op  de lijst  staat.  Maar ik kom van  een koude  kermis thuis. Zoals ik  al zei,  vinden  we bij  de VVD niets over gendergerichte zorg terug en  zij zijn niet  de enige. Van de  vijftien partijen  zijn er  zes partijen die direct  of  indirect iets over gender en  sekse melden. Dit  is wat ik lees:


BIJ1: toegankelijkheid  in de  zorg voor neurodivergente en  LHBTQI+ mensen. Racisme,  seksisme en  validisme  zijn  van invloed op de kwaliteit  van de zorg en moeten koste wat  kost  worden bestreden.  Niet  de witte cisgender man  moet bij medisch onderzoek centraal staan. Er wordt meer geïnvesteerd  in  onderzoek naar ziektebeelden, geneesmiddelen en  behandelmethoden  bij mensen van kleur  en bij vrouwen  (van kleur).  Trainingen voor hulpverleners over  bewustwording van  vooroordelen en het  ontwikkelen van  protocollen om  racisme, seksisme en discriminatie op grond  van seksuele geaardheid  te bestrijden.

ChristenUnie: verbetering  van de gezondheidszorg in  het bijzonder voor vrouwen, jongeren en kinderen. Er  is aandacht nodig voor medische behandelingen  gericht op vrouwen, geënt op  de  werking  van  het vrouwelijk lichaam. Het mag niet voorkomen dat symptomen  bij vrouwen niet herkend worden.

D66 wil dat  iedereen passende  zorg krijgt.  Vrouwen kunnen andere ziekteverschijnselen hebben  dan  mannen, die niet  herkend worden of worden omschreven als ‘afwijkend’  en  daardoor meer kans op een verkeerde diagnose, behandeling of  op bijwerkingen van medicijnen  geven. Er moet meer onderzoek naar  genderspecifieke zorg komen en ze pleiten daarbij voor een Europese  aanpak.  Vooroordelen en  gebrek aan kennis  over achtergronden van patiënten kunnen  soms leiden tot verkeerde diagnoses. D66  wil onderzoek  naar  hoe de zorg zowel  preventief als curatief beter kan inspelen op  een diverse samenleving.

GroenLinks  investeert in cultuur-  en genderspecifieke  zorgverlening en in  intersectioneel medisch  en farmaceutisch onderzoek naar de gezondheid van onder andere vrouwen en mensen van kleur.

PvdA spreekt over  genderspecifieke zorg. Vrouwen bereiken gemiddeld  een hogere leeftijd dan mannen,  maar leven de laatste jaren van hun  leven in slechtere  gezondheid dan mannen.  Daardoor is de  kwaliteit van  leven  lager. De meeste artsen behandelen mannen en  vrouwen nu  nog gelijk, maar houden in de toekomst rekening  met de  verschillen. PvdA wil de  kennis over genderspecifieke  zorg vergroten en verspreiden.

Partij voor  de Dieren wil dat er meer aandacht  voor  verschillen  tussen  mannen en  vrouwen in de medische opleidingen, de zorgbehandelingen en bij medicijnontwikkeling komt. Vrouwen kunnen voortaan, net  als  mannen,  rekenen  op  gezondheidszorg op maat. Meer aandacht voor  diversiteit binnen zorgopleidingen, zorgbehandelingen  en bij  medicijnontwikkeling. Hierbij valt te  denken aan gezondheidsgerelateerde verschillen tussen sociaaleconomische status,  sekse,  gender, cultuur en etniciteit.  Een  toegankelijke, inclusieve gezondheidszorg op maat wordt het uitgangspunt.



DENK, CDA, FORUM VOOR DEMOCRATIE, PVV, SGP, SP,  VOLT, VVD en 50PLUS hebben  over genderspecifieke gezondheidszorg niets  in  hun verkiezingsprogramma opgenomen. Je leest het goed, zes partijen  besteden er in mindere  en sommige in meerdere mate aandacht aan en negen  partijen zelfs helemaal niets.

‘Van de vijftien politieke partijen zijn er zes partijen  die in hun partijprogramma iets melden over gendergerichte zorg en de rest helemaal niets.’

Zelfs de  dieren komen er in de verkiezingsprogramma’s  soms nog beter vanaf. En  dit zegt eigenlijk alles over  de staat van de genderspecifieke zorg  in Nederland, het lijkt  alsof het om  het halen van een broodje  bij de  bakker gaat.  Voor  negen  partijen - waaronder de allergrootste, de  VVD - is betere  vrouwenzorg en genderspecifieke  zorg niet belangrijk genoeg  om er ook maar een klein  beetje aandacht aan te besteden. Het  is een ontluisterende conclusie.

NEDERLAND ZAKT ELF  PLEKKEN  OP DE  RANGLIJST GENDERGELIJKHEID

De ongelijkheid  tussen mannen en vrouwen in Nederland  is  het afgelopen jaar toegenomen. Deze  verslechtering  blijkt uit de ranglijst voor  gendergelijkheid,  de Global  Gender Gap  Index. Ons land zakt  maar  liefst elf plekken naar  positie 38. Dit lees ik in een anderhalf jaar geleden verschenen artikel in het Algemeen Dagblad, waarin wordt gezegd  dat we al niet  hoog  stonden  en het  er niet beter op wordt: ‘Van de 153 onderzochte landen hebben 101  landen forse succesvolle  stappen  gezet om  de  positie van vrouwen te  verbeteren.  Nederland  behoort duidelijk  niet tot  de  groep  “winnaars”, want waar we in  2018 nog  74,7 procent van de ongelijkheidskloof  tussen mannen  en  vrouwen hadden  gedicht,  is  dit nu  gedaald naar 73,6 procent. Als uitleg  wordt gegeven dat dit onder andere  komt doordat ons  land het op politiek  gebied slechter is gaan  doen.  Zo worden bijvoorbeeld  slechts  31,3 procent van  de zetels in  de Tweede Kamer en 35,3  procent  van de ministersposten door vrouwen bekleed. De politiek moet zelf werk van vrouwenemancipatie  gaan maken. Ondanks  dat ze  daar de laatste tijd veel over praten, heeft Nederland zelf  weinig vrouwelijke politieke leiders en nog  nooit een vrouwelijke minister-president gehad,’ zo  lees  ik.

Ik vraag mij  af of dit gegeven ervoor zorgt  dat  er nog steeds  veel te  weinig  aandacht in de politiek  is voor de  man-vrouwverschillen in onze gezondheidszorg en dat het daarom  bij het merendeel van de partijen  niet eens op hun  programma staat. En dat dit  ook de reden is dat wij als land in vergelijking met andere  landen zorgelijk  achter de feiten aanlopen. Ik  deel dit met Bart  Fauser.

OP NAAR HET MALIEVELD

Fauser lacht  cynisch:  ‘We hebben  nog een hoop  te doen.  De geneeskunde  prijst zich  vaak voor het feit dat  “we” steeds ouder  worden. Maar dit  is onterecht,’ vindt hij. ‘Vrouwen leven duidelijk langer  dan mannen,  maar hebben minder jaren van goede levenskwaliteit. Het zijn alleen de jaren van  matige en  slechte  kwaliteit die worden verlengd  en  dat vind ik een heel indringend  voorbeeld.’

Een  paar weken later zie ik  Fauser op mijn beeldscherm  verschijnen tijdens  een online  door  de farma-industrie  georganiseerd symposium. Hier wordt aandacht gevraagd voor de man-vrouwverschillen, met  name op  het gebied van medicatie. Ook hier hoor ik weer schokkende feiten over verkeerde behandelingen en  heftige  reacties op verkeerd gedoseerde  medicijnen  doordat deze onvoldoende op  het vrouwenlichaam  zijn onderzocht. De vrouw die alles aan elkaar spreekt, sluit het symposium met een  paar conclusies af: ze  concludeert onder andere dat vrouwen en  mannen niet alleen  verschillen qua organen maar ook  in gedrag en  dat dit  duidelijk te merken was aan de meest gepassioneerde spreker op het symposium, Fauser, die als enige van alle sprekers tot actie  opriep. Alleen hij  loopt zich blijkbaar echt zichtbaar kwaad te maken.

Ik moet  onmiddellijk denken aan de  brandstapelangst van vrouwen, krijg ondanks  mijn nieuw  verworven  inzichten last  van plaatsvervangende schaamte en  voel een grote moedeloosheid opkomen. Want misschien is dit wel de kern  van het probleem.  Fauser gaf  het  al eerder aan: ‘Vrouwen zouden veel meer voor zichzelf op moeten  komen en massaal naar het Malieveld moeten gaan  en boos worden om alle onzin die  er over hen  geschreven wordt. Maar ik zie nauwelijks reactie,’ zegt hij  vol ongeloof.  ‘Vrouwen zouden razend moeten worden om  al die vrouwen, en in de eerste plaats jullie zelf,  die met onbegrepen of  verkeerd behandelde diagnoses en met verlies  van  kwaliteit  van  leven thuis zitten. Boos  omdat vrouwen na hun vijftigste veel meer bergafwaarts gaan  dan mannen. Boos om de levens die het eist.’  Hij heeft gelijk. Hysterischer  dan hysterisch  zouden vrouwen  moeten worden.

IK BEN MIJN  STEM NIET VERLOREN

Een paar weken  later  zit  ik bij Fauser thuis in Enkhuizen en overweeg zijn opmerking over het Malieveld.  In gedachten zie ik het voor  mij  hoe  we daar met heel veel  vrouwen - en mannen, die  net  zo  goed slachtoffer  van een slecht  werkend  systeem zijn - een brandstapel  maken en  hoe we met zijn allen symbolisch alle oude  vrouwbeperkende denkbeelden en andere rommel gaan verbranden.  Niet de vrouw op  die  brandstapel, maar die  oude  koek  die te  lang is gedoceerd. Vrouwen moeten hun stem  laten  horen.

Ik had mijn stem letterlijk kunnen verliezen, maar ik  ben  hem niet  kwijt en wil hem gebruiken voor  dit belangrijke thema.  Ik wil als spreker  optreden  voor dit belangrijke onderwerp,  overal waar maar kan. Niet alleen wil ik vertellen over mijn bevindingen op het gebied van  de  man-vrouwverschillen en het belang van luisteren in  de zorg,  maar ook wil  ik  aandacht vragen voor  de onwetendheid over primaire hyperparathyreoïdie. Het litteken in mijn nek  begint wat te jeuken, alsof het wil zeggen:  ‘Dan moet  je het doen ook  Kaijer, met je grote mond.’ Het is  het litteken dat mij er ook aan  herinnert dat ik door de mazen van het net ben  gekropen. Ik heb geluk  gehad, want het  had zoveel erger af kunnen  lopen. Maar voor hoeveel vrouwen is dit  niet het geval?

Laten we  strijden voor  vrouwen en  overal  en nergens dit verhaal vertellen. Laten we strijden voor meer onderzoek  naar het vrouwenlichaam, voor onze dochters, tantes en moeders en oma’s en  daardoor ook voor  alle  mannen die benadeeld worden doordat de  vrouwen  om hen heen onnodig omvallen. Laten we strijden. We kunnen  blijven roepen dat er een grote slag te slaan is, maar laten we deze zelf gaan uitdelen!

HET  MOMENT VAN DE  WAARHEID

Het is oktober 2020 wanneer  mijn internist in Nederland, met wie ik  de follow-up na de operatie in  Amerika heb zegt dat het  er  goed uitziet en naar mijn litteken wijst. Het is nog maar een klein  gleufje,  waarover  ze zegt  dat ik het  goed moet insmeren  als ik in de zon ga zitten. Het  is dan zeven  weken  na  de  operatie in Amerika en ik  word  voor het  eerst door  haar gezien. ‘Hoe gaat het?’  vraagt  ze. Ik  vertel dat ik mij aanzienlijk  beter voel, er nog niet helemaal ben maar  dat de grootste klachten weg  zijn.  ‘Je  bloed ziet er ook goed uit,’ zegt de internist, terwijl  ze naar de computer  kijkt. Gespannen  kijk ik met haar mee en  zie voor het  eerst in elf jaar dat  alle bloedwaarden precies in het midden zitten. Zowel de  bloedwaarden van mijn bijschildklier als die  van de schildklier, ondanks  dat daar een  gedeelte  van is verwijderd omdat de tumor daarmee was vergroeid.  Ik hoor de Amerikaanse arts nog zeggen: ‘Maak je geen zorgen, ik heb het juist kunnen  opereren.’ En hij had gelijk, mijn  waardes zijn prachtig, mooier kan niet.

‘Mijn  waardes zijn prachtig,  mooier kan  niet.’

Het is  even stil en ik  wacht eigenlijk op  het moment  dat ze vraagt: ‘Hoe was  het in Amerika?’  Ik  heb  haar  direct na mijn operatie kort gesproken en na  een paar weken nog een keer. Ook toen  vroeg ze niets  over de  specifieke werkwijze. Ze  heeft  meerdere patiënten gehad die naar  Amerika  zijn  gegaan  en ik zou  als  specialist mijn patiënt iedere keer uithoren, al is het  alleen maar om dingen  naast elkaar te  kunnen  leggen en van elkaar te  kunnen leren. Maar dit ligt  gevoelig, daar ben ik allang achter. Dus ik begin  er zelf maar over: ‘Ze  hebben het goed  gedaan’ zeg ik  en ze knikt. ‘Ik vraag  me  af,’ zeg ik, ‘hoe het  kan dat 1  op de 250 vrouwen in Amerika een  goedaardige tumor heeft en ik er hier in Nederland nooit  iemand over hoor.’  Ik  vertel over de vrouw uit  Michigan  aan  wie  ik  gekoppeld  was die meerdere vriendinnen had die na hun vijftigste  een tumor  bleken te  hebben, terwijl ik tot voor kort niemand kende die het had. ‘Het komt hier wel  voor,’ zegt ze, ‘alleen is het hier een  op de vijfhonderd, zo schat ik.’ ‘Maar hebben  jullie  hier geen wetenschappelijk bewijzen  van?’ Ze  zegt: ‘Nee,  om  de getallen  te vinden zou je naar je zorgverzekeraar moeten gaan en  daar vragen  hoeveel mensen  deze aandoening hebben en deze operatie  hebben  gehad.’  Ik ben weer verbaasd en denk  aan de confronterende grafiek  uit  1971 die  ook in hoofdstuk  8 staat,  waarin de aantallen bij  vrouwen  rond de  45 jaar als  een komeet  omhoog gingen. Deze informatie was  vijftig jaar geleden  al bekend en misschien zelfs  al veel eerder.

‘Dus de daadwerkelijke cijfers van 2021 kennen  jullie niet?’ vraag ik. ‘Nee,’ zegt ze, ‘we zijn nu wel in  kaart aan het brengen welke klachten mensen hebben voor de operatie, hoe  hun kwaliteit van leven was  en daarna.’ Ik denk  hier even over na. ‘Dus ik mag concluderen  dat  dit ziektebeeld nog volledig in de  kinderschoenen staat?’ vraag ik. ‘Ja, dat  is zo denk ik,’ zegt  de internist.

Ik begrijp het niet. Al  die vrouwen met een verkeerde diagnose  omdat hier niet goed  wordt gediagnostiseerd, al die vrouwen die bij de  cardioloog, de oncoloog, de neuroloog en de psychiater lopen…  als dit als arts mijn  expertise zou zijn dan  zou ik er  niet van kunnen slapen.

LAATSTE CONSULT BIJ DE  INTERNIST

In  het  allerlaatste consult,  het is dan een halfjaar later, begin ik er weer over  want  het zit me niet lekker. Zelf voel ik  me goed, barst van  de  energie en  nagenoeg alle klachten - op wat restverschijnselen na - zijn verdwenen. Mijn lijf  voelt gezond en ik  sport  veel. Ik heb  zojuist botfoto’s laten maken en krijg nu de uitslag. Ik vind  het spannend, want dit is het moment van  de  waarheid. Nu ga ik zien of het proces dat mijn botten zo heeft aangetast is stopgezet en  hopelijk ook is verbeterd.  Eerst geeft  de  internist mij de bloeduitslagen,  die nog steeds  als een sprookje zo mooi zijn. Dan draait ze de computer naar me  toe en zegt: ‘Kijk,  links zijn je botfoto’s voor de operatie met botontkalking  in  je polsen  en de  voorstadia van botontkalking  in  je  rug  en heup. En rechts is de  uitslag nu:  je lichaam heeft weer  bot aangemaakt, je zit nu dicht tegen de  score  aan die vrouwen  op jouw  leeftijd hebben.’

Ik ben  even stil. Ik heb kippenvel  en krijg tranen  in mijn ogen.

Het angstige idee om als een  gatenkaas en  een krom  klein vrouwtje achter de geraniums te belanden vervaagt in mijn  hoofd.  Ik  heb op tijd aan de  bel getrokken  en dit zeg  ik  de internist dan ook. Zij is ook zichtbaar blij  voor mij.

Maar  toch  draait er iets  in mijn maag. Hoe zit het met al  die  andere patienten die nog in niemandsland bungelen. Ik spreek daarom uit  dat ik  mij  zorgen maak om al  die  vrouwen - en  mannen - die  deze  aandoening ook hebben maar  dit niet weten.

‘Hoe  kan  het dat alle specialisten die ik beroepsmatig voor de krant  spreek nauwelijks bekend zijn met  deze aandoening?’ vraag  ik. ‘Artsen die openstaan voor verbetering,  maar  die ook eerlijk toegeven hier onvoldoende van  te weten. Hier moet  toch een verandering in komen?’ ‘Ja,’  zegt mijn internist. ‘Maar we beginnen bij  de basis.  Want het is  niet  zo makkelijk, het feit dat er  onvoldoende over bekend is en dat  endocrinologie een lastig specialisme  is,  hormonen een complex geheel zijn en  er daarom…’

Ik onderbreek haar: ‘Ik ben het  daar niet  mee  eens, deze aandoening is betrekkelijk eenvoudig in kaart te brengen. Zo geeft  het  bij  vrouwen klachten  die op  de overgang lijken,  ze zijn vaak  boven de veertig  jaar en zouden alleen maar op calcium geprikt  moeten  worden. Dat  kost niet  veel  geld. Daarna herhalen met  parathormoon  en vitamine D en  klaar  ben je. En als dan  blijkt dat het calcium verhoogd blijft - al is het  maar  een beetje  - dan weet je honderd procent  zeker dat  iemand een tumor heeft, wat is hier moeilijk  aan?’ De internist  antwoordt:  ‘Tja,  we zijn  ermee bezig,  maar er is nog een grote slag te  slaan.’

BLIJVENDE SCHADE  NA  OPERATIE

Diezelfde week had ik toevallig een  verhaal gehoord over  een vrouw die dezelfde  aandoening  had als  ik. Zij is in  Nederland  geopereerd door een chirurg die deze  ingreep maar  een  paar keer per jaar  uitvoert. Sindsdien heeft zij  een stem alsof  zij de inhoud van een heliumballon heeft geïnhaleerd en durft ze nauwelijks te praten. Al eerder hoorde ik verhalen  over mensen die blijvende schade opliepen  aan de bijschildklier of schildklier en  afhankelijk van medicatie bleven na hun operatie.  Ook hoor  ik  van de  logopedist dat ze patiënten krijgt  met stemproblemen en  ademhalingsproblemen  omdat de  ademhalingszenuw  is  geraakt.  Ook denk ik aan de  vrouw uit  Michigan die vertelde dat  zij  na het verwijderen van de tumor een  maand  later een  pacemaker zou  krijgen in  verband met ernstige  hartritmestoornissen,  maar dat na  het verwijderen  van de  tumor op  haar bijschildklier de  hartproblemen als sneeuw voor  de zon waren verdwenen en gerelateerd bleken aan de hoge calciumproductie  door de tumor.

Aan al die  verhalen moet  ik denken  als ik tegenover mijn  internist in de spreekkamer  zit.  Mijn hart huilt,  want  het had  mij ook kunnen  overkomen. Hoeveel mensen zijn  er niet bij wie de aandoening  in grote problematiek  als kanker in  de borst en  darm of  in  hart- en  vaatziekten ontaardt? Er is  bijna niemand die de link naar pHPT zal  leggen.

ERNSTIGE LEVENSBEPALENDE COMPLICATIES  ZIJN MIJ BESPAARD GEBLEVEN

Voor de  zoveelste keer vraag ik  me af  waarom  dit niet wordt  opgepakt. Waar is de  passie,  de honger  van een arts  die weet  dat  dit speelt, ook al is het  in  haar ziekenhuis naar Nederlandse  begrippen goed geregeld?

Maar mijn oordeel is veel te kort door de  bocht, want tegenover mij zit een getalenteerde  jonge vrouw die goed is in haar  werk en  die veel  heeft bereikt. Maar dit is een lastig gebied, want  in hoeverre is er ruimte om het allerbeste voor je patiënten te  doen  wanneer  je deel uitmaakt van  een onderliggend systeem dat  op veiligheid en protocollen  vaart? Een  systeem  waarin nog  steeds een oude  techniek wordt gehanteerd, waarover ze in Amerika  zeggen dat men in Europa vijftien tot twintig jaar  achterloopt.  Een techniek waarbij ernstige levensbepalende  complicaties  optreden, omdat de operatie wordt uitgevoerd  door artsen  die het maar  een  paar keer  per jaar uitvoeren.  Dit zeg  ik dan ook tegen de internist. ‘Maar  dat  wordt wel een halt toe geroepen  hoor,’ antwoordt ze.

Maar ik  weet  uit eigen  onderzoek dat dit  nog lang niet in  alle ziekenhuizen  het geval is. Ook Bella, die  zich zo voor deze aandoening heeft ingezet  en  degene is geweest  die  mij in 2020 aan een diagnose heeft geholpen, geeft aan dat zij jaren heeft gestreden voor  meer bewustwording. Maar ik hoor haar  ook zeggen dat  er nog  steeds niet veel is veranderd en  dat  de ziekenhuizen die  zij  destijds heeft aangeschreven nog steeds de  oude denkbeelden hanteren. Iedereen zit  gevangen in  een systeem waarin er waarschijnlijk meer  geld is  voor andere ziektebeelden, terwijl  primaire hyperparathyreoïdie  (pHPT) elke dag onnodig  veel - vooral vrouwelijke  - slachtoffers eist  en  de maatschappij enorm veel geld kost.

Ik  sta  op en  neem afscheid van mijn internist. Ik kan haar  vanwege corona geen hand geven en dus wordt het  een halfbakken elleboogje. ‘Er is nog een grote slag  te slaan,’ zegt ze  opnieuw. ‘Ja,’  mompel ik. Een heel, heel  grote denk ik  als  ik ontgoocheld de  deur uit  loop…

Misschien is dit  boek een druppel op een  gloeiende plaat,  naast de vele druppels van WOMEN Inc., ZonMW, Angela Maas, Bart  Fauser,  Janneke Wittekoek, Toine Lagro-Janssen, alle andere strijders  die ik in mijn  boek  benoem en  van degene  die niet benoemd zijn.  Ik  hoop dat al die druppels samen ooit  één grote oceaan zullen vormen en dat  dit naar meer  onderzoek  en bewustzijn  zal leiden om zo uiteindelijk voor een betere gezondheidszorg voor vrouwen te zorgen. Daar geloof  ik  in,  ondanks alles…


Oma kletst  uit haar nek

COLUMN

 

 

‘Ik kan  het  bijna niet  geloven,’ zegt mijn dochter  die  hbo-verpleegkunde studeert.  Ze kijkt mij aan met  zo’n  je-kletst-uit-je-nek-blik. Ik  heb het verhaal over de bewustwording met betrekking tot roken al vaker verteld.  Dat er  tegenwoordig bijna nergens meer  gerookt mag worden,  vinden we heel normaal.  Maar als ik vertel dat het nog  geen dertig jaar geleden is dat ik als verpleegkundige  op de longafdeling  in de  zusterpost zat te paffen en dat we als de bel ging dampend  van  de nicotine naar de  patiënt liepen die  we  dan  met een vieze rokersadem gingen verzorgen,  dan lijkt  dat bijna onwerkelijk. We verzorgden patiënten met ernstige benauwdheidsklachten als COPD of longkanker, die maar al te vaak door sigaretten waren  ontstaan. ‘Echt?’ zegt dochter  verbaasd.  ‘Ik kan het niet geloven.’

Ik moet hieraan  denken als ik op een feestje ben en hoor dat  de vriendin  van de  jarige  een  paar  weken geleden benauwdheidsklachten  kreeg en  naar  de  Eerste Hulp is gegaan. Daar werd ze met de woorden ‘Je bent  gespannen en  hebt last van  hyperventilatie’  naar  huis gestuurd. Om één  uur  ’s nachts valt  ze op de grond en overlijdt bijna aan  een  hartaanval. De arts  op de  Eerste Hulp wist onvoldoende van de  klachten die het vrouwenhart geeft,  omdat deze zich heel anders openbaren dan bij  een mannenhart.

Onderweg naar huis  stel  ik mij  voor dat we dertig jaar verder zijn en ik, een van  gezondheid blakende bejaarde, verhalen van vroeger aan mijn  kleinkinderen vertel. Uiteraard het rookverhaal, want  dat scoort altijd. Maar ook zal ik ze vertellen dat  er in 2021 nog heel veel  hulpverleners waren die  niet wisten dat de organen van de vrouw wezenlijk  verschillen van de  man. Dat  onderzoeken vooral  op  mannenlichamen waren uitgevoerd en men daardoor veel te weinig van de  werking van de organen bij  de  vrouw afwist. Ik  vertel  dat vrouwen dezelfde dosis  medicatie kregen  terwijl hun lichaam anders  werkt en ze  met een veel lagere  dosering toekunnen, waardoor er  heftige onnodige reacties op medicijnen kwamen. Dat  vrouwen die hun emoties te veel lieten zien nog werden  afgeschilderd als ‘labiel’, ‘overspannen’ en ‘burn-out’,  en  ze ver terug in de historie zelfs werden opgesloten in  een gesticht of op de  brandstapel terechtkwamen. En  dat  in 2021 de  bewustwording  van het vrouwenlichaam mondjesmaat op gang kwam,  maar dat veel vrouwen destijds nog  steeds  een verkeerde  diagnose kregen.

In gedachten zie ik de verbaasde en ongelovige gezichten van mijn  kleinkinderen, vooral die van  mijn kleindochters. ‘Echt  waar  oma?’ roepen ze in koor.  ‘Echt waar!’  roep ik met mijn oude -  goddank niet  beschadigde  - kraakstem.  Ze kunnen het duidelijk  niet  geloven  en  kijken mij kritisch  aan, met zo’n  oma-kletst-vast-uithaar-nek-blik. Of ze denken  - veel erger nog - ‘Oma wordt dement.’
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NAWOORD

Dit boek is voor alle vrouwen die  nog  zoekende  zijn, want ik  laat legio vrouwen achter die nog altijd zonder  of met  een onjuiste  diagnose door het leven gaan en dáár wil ik aandacht voor vragen. In de hoop dat ze  gezien en gehoord mogen worden. Hou vol, blijf bij  je  gevoel!

Maar ik  wil met Ik ben geen man!  ook aandacht  vragen voor alle vrouwen met aandoeningen  waarvan men nog steeds niet weet waarom ze voor meer dan 75 procent alleen  bij  vrouwen voorkomen.

Ook wil ik graag een  lans breken  en mij blijven inzetten voor de  aandoening primaire hyperparathyreoïdie. Dit  in de hoop  dat  er meer  bewustwording komt, zodat  deze aandoening  in  de toekomst  adequater en zorgvuldiger zal  worden behandeld  en het aantal onnodige  complicaties,  die een grote  wissel op iemands kwaliteit  van leven trekken, daardoor hopelijk afnemen.

Ik ben ontzettend dankbaar  dat ik na  zoveel  jaren niet meer in  niemandsland bungel.  Ongetwijfeld zullen er  zich met het ouder  worden meer kwalen aandienen,  maar juist het onverklaarde en  onbegrepen  karakter van het ziek-zijn trok de grootste wissel. Hopelijk zal er - nadat de klok eind vorige  eeuw  al  meerdere keren hard is  geluid  - meer  gedegen onderzoek, een betere  diagnostiek  en  een  passende behandeling  komen  voor alle vrouwen bij wie dit nu  niet het geval is. Want daar gaan alle verhalen in dit boek  over:  erkenning. En als ik één  ding de afgelopen jaren heb  geleerd, dan  is het dat alles  in het leven  om erkenning  draait…

Steun de petitie voor meer onderzoek naar het lichaam van de vrouw op  www.mirjamkaijer.nl/petitie

[image: ]


Het jaar 2050:

Onderzoek naar de  vrouw verloopt moeizaam
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Het  jaar 2050:

Succesvol  onderzoek naar de vrouw
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DANKWOORD

Allereerst dank  aan de vrouwen die zo openhartig een kijkje in hun leven en  zoektocht hebben  gegeven, in  het bijzonder  aan Yvonne Blom,  Linda Balk, Karina  Schenk, Francisca van Putten,  Marjan de Wilde, Gisela Timmermans, Suzan Vermeulen,  Nelleke Rijpma  en Antoinette Schutrups.

Dank aan Fotograaf Duco de  Vries, visagist Anne Burghgraef,  de modellen Sabine Ebbe, Pawlone Carree,  Noa Schut, Taneesha  Langgut,  Bea Brun,  Kayla  Groen en Roman Schut voor  hun medewerking aan de foto op de cover  van het boek.

Ook grote dank aan de geïnterviewden uit de zorg, omdat ze met  hun stem bijdragen aan een belangrijke thema:  vrouwenarts Bart Fauser, cardioloog Janneke  Wittekoek, cardioloog  Angela Maas, directeur WOMEN Inc.  Jannet Vaessen, huisarts en columnist  Volkskrant Danka  Stuijver, psychiater Bram Bakker, internist  en columnist Algemeen Dagblad Marcel Levi,  oud-onderzoeksjournalist Hannah  Kooy, anesthesioloog Karin Vos, psychiater en directeur  zorgontwikkeling bij  GGZ Noord-Holland-Noord  Rene Keet, cardioloog  Hugo van  der Klippe, huisarts en  professor vrouwenstudies Medische Wetenschappen Toine Lagro-Janssen,  hoogleraar  psychiatrie  Iris Sommer, internist Therése Hertoghé, oud-farmaceutisch wetenschapper  Floor  van  heesch,  gynaecoloog  Henk Oosterman en verpleegkundige Bauwina van der Kooi.

Bedankt cartoonist Frits Smid en schrijver Susan Smit, Dorien Huitema  voor het  gedicht  en  je vriendschap en Gonnie  Mulder voor het redigeren en  de mooie dans die we samen hebben  uitgevoerd. Ook dank ik de medewerkers van Uitgeverij  Lucht  voor het vertrouwen in mijn verhaal.

Verder alle lieve vrienden en familie die  mij  hebben gesteund, in het bijzonder mijn  gezin: Erwin, Roman en Noa Schut, jullie zijn  mijn thuis, mijn veilige haven -  en Ibiza  houden we erin!

Maar ook dank aan mijn ouders,  omdat ze  de  inspiratiebron  voor mijn  verhaal zijn: mijn oude vader Henk  Kaijer, die ondanks alles  nog  steeds zo  aan het  leven hangt en als laatste  mijn  lieve, authentieke  moeder  Tiny  Kaijer-Steenmetz.


‘Did you ever know  that you’re my hero

You’re everything that i would like to be

I can fly higher than  an eagle

For you are the wind beneath  my wings’

Bette Midler
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Informatie over  de alliantie  Gender en gezondheid  https://www.womeninc.nl/cases/alliantie-gender-ggz

Informatie over genderspecifieke zorg  en  politieke  partijen https://www.womeninc.nl/actueel/check-op-gendergelijkheid-in-partijprogrammas

[image: ]


[image: image]

[image: ]

OEBPS/Images/cover.jpg
(en hulpveriener)'

‘Verplicht
leesvoer voor
iedere vrouw

Waarom zijn er zoveel vrouwen met
onverklaarde gezondheidsklachten?






OEBPS/Images/f0060-1.jpg





OEBPS/Images/f0008-1.png
Tkhebhet
waarschijnlijk

Ben ik nu gek? tedruk.

Dit kan toch niet normaal zijn?
Ik eet niet gezond genoeg.

Tk moet meer sporten.

SNEL WEER WAT
VITAMINEPILLEN BESTELLEN.

Ki liif1 Moeder natuur wil van me af!
otelijf!

2o ziet de rest van mijn leven eruit, down hill.

Waarom heb ik een
hoofd als een zeef?

Wat ben ik toch een zeikwijf. Pijn hoort erbij.

Ik word niet oud.
Ik mankeer echt
wat, maar wat?





OEBPS/Images/f0186-1.jpg
Aantal patienten 45 jaar

- HSEEEE
i 51
- mannen

60

50

40

30

20

>15 16-25 26-35 36-45 46-55 56-65 66-75 76-85
Leeftijd





OEBPS/Images/f0157-1.jpg





OEBPS/Images/f0287-1.jpg
OPSCHETEN! wanT 1k He8
VANAVOND NOG EEN FEESTUE!





OEBPS/Images/f0286-1.png





OEBPS/Images/pub.png





OEBPS/Images/f0007-1.jpg
Je hebt het ook altijd erg druk!

MAARUZIETERTOCH
HEELGOED UIT?

§ 5 Je kunt toch nog werken?
Hier moet je mee leren leven.

Het is de overganyg.
Daar hebben alle ryany
vrouwen last van. Wat rest s de revalidatiearts.

Je maakt je te druk.

U hebt een lage
pijngrens.

Bent uwel gelukkig?
Apart geval ben je.

De foto's zijn goed en

uw bloed 00k, dus... Hormonale
disbalans.






OEBPS/Images/back.png
Het sluipt erin, als een dief in de nacht...Steeds vaker denk
je “Kiopt dit wel? Ik heb een leuk leven en ben niet doodziek,
maar mijn ljf doet raar”, En dan zet je de volgende stap,

je gaat de medische molenin.

‘Welkom in de wondere wereld van de
onbegrepen vrouwenklachten!’

MirjamKaljor.joumait columnist on ouc-vorpioag
undige.schvit op luehtige maor troffondo wizo
over haar z06ktoot naar oen agnose: over do
buroacratio o hioton i ons zorgeystoom, do korto
onsuten en da fouto conclusies. 26 vatalthos aron
lotor oon onverwachto ciognose - on oen oporatioin
Amorika - haor itondelii op hot juisto pad brongt.

o do onthutsendo hooveaihaid roactios op har
rubriok iagnose n do krant gaat Miram op 206k nacr
ontwoordon op do raag hoo hot komt dat r zovoal
vrouwon mot onbogropon gezondhoidekiachton rondio-
pan:Kachtan die som onterecht worden afgedaan s
o overgang, bum-out Rbromylgio.het ehronisch vor-
mocidhaidssyncroom of gowoonwog mot do conclusk

‘Het zit tussen je oren’

Hoo kan hot bostaan dat uim 75 procont van do pationton mot schidkierafingen,
Fouma on andoro auto- mmLnoKton vrouw is on dat men nog Gt et woet hoo
at komt? Het antwoord i schokkend!

Ikben goon mant aat ion weaarom logio rouwen nog ot in medisch iemands-
land ronddcion. Dit book s oon piidodt voor moer pors0onike Genaoskundo on batar
wotonachappofk ondorzook naar man-wroawverschilon i do zorg k bon goon man!
is 6on aanrador voor alko hulpverionar on oen bomoocigend on nspirorend voorbookd
Voor wrouen dio i onzo gozondhaidszorg7in vordwadi goof nooi 0p!

‘Een fascinerend verhaal
over de huidige staat van de
vrouwenzorg in Nederland’

LUCHT






