Opmerkingen? mail naar coleta @stichtingccc.nl
Ziek zijn boeken

Enige opmerkingen over ziek zijn boeken
Achtereenvolgens leest u hieronder:

Een stukje uit de inleiding,

Alvast iets over egodocumenten (voorbeeld van manier van bespreking van
egodocumenten, enige stukjes uit andere hoofdstukken en diverse boeken),
Enige stukjes uit andere hoofdstukken en diverse boeken, (Over romans,
Over gezondheidszorg boeken, Doe boeken, Film)

Een stukje uit de inleiding:

In hoofdstuk 2 wil ik een geordend overzicht geven van beleesbare boeken waarbij ik
ze orden en bespreek volgens een bepaald format. Hieronder wil ik eerst ‘in leidend °,
een aantal observaties bij elkaar zetten over ziek zijn boeken, wat ik eronder versta en
het taalgebruik dat op verschillende manieren wordt gebruikt binnen de
gezondheidszorg en de sociale sector. Het kleurt immers werkelijkheden mee in.

1.1 Over soorten ziek zijn boeken (beschouwend)

Over ziek zijn is veel geschreven door allerlei personen, hulpverleners, medici en
patiénten/cliénten. Gerhard Nijhof (2002) weet te vertellen dat een uitgever schatte
dat een kwart van de hem toegezonden manuscripten bestonden uit levensverhalen
van zieken. Al dat geschrijf van zieken vindt hij niet verwonderlijk, omdat ziekte het
gewone, vanzelfsprekende verstoort. Het tast de argeloosheid aan. ‘Ziekte breekt in in
wat de harde kern van de samenleving is: de vanzelfsprekendheid waarmee we
denken dat de dingen gaan zoals ze gingen. Ziekte interrumpeert in onze ‘natuurlijke
attitude’. Zo'n inbreuk roept verontrusting op, en ook gepeins. Maar ziekte doet meer
met mensen. Ziekte betekent ook het betreden van onbekend gebied. Ziek zijn brengt
ook reiservaringen.’ (pag. xi )

Arthur Frank citeert 1991: ‘En iemand anders schreef me: ‘Wat ik wil weten is hoe je
zelf je ziekte hebt ervaren. 'Vanwaar die interesse? Mensen die het over hun kwalen
hebben zijn niet altijd interessant, verre van dat. Maar we hopen allemaal op een
moet ik het woord zeggen- recept; al weten we nog zo goed dat we er ons niet schuldig
aan zouden moeten maken, we geloven allemaal dat iemand misschien dat recept
heeft en ons kan laten zien hoe we niet ziek moeten zijn,niet moeten lijden en sterven.
Nan shin, Diary of a zen Nun: Every Day Living .

Vaak, aldus Gerhard Nijhof, willen egodocumenten zichtbaar maken wat achter de
coulissen blijft: bijzondere ervaringen, het gevecht om een redelijk leven, de
moeilijkheden waar veel zieken mee van doen hebben, zoals zieken dat zien, en niet
gezonde personen die over de zieken schrijven en praten, niet met de zieken. Zieken
worden vaak uit de publieke wereld gebannen. Met autobiografieén maken zij het
privé publiek. Er staan niet alleen lofprijzingen in, maar ook aanklachten in tegen wat
zieken is aangedaan. Vaak worden er andere betekenissen toegekend en anders
geinterpreteerd. Hulpverleners en medici doen dat ook vaak. Dat is hun vak, een vak
dat de samenleving hen heeft gegeven. Maar de werkelijkheid van mensen is ook
gevuld met eigen betekenissen.

Gerhard Nijhof is het boek ‘Ziekenwerk’ gaan schrijven nadat hij zelf darmkanker had
gekregen en erachter kwam dat de medische sociologie die hij jarenlang had bedreven
verre van compleet was. 'Voor de meeste medisch sociologen is ernstige ziekte geen
ervaring. Zij bestuderen ziekte met enige distantie, nog meer als zij zieken met



vragenlijsten laten interviewen. Dat is aan de medische sociologie te merken. Veel
medisch-sociologische begrippen tonen hun herkomst: de hoofden van gezonde
sociologen. Weinig zijn er nog uit de directe ervaring van zieken en
gezondheidszorgers afgeleid. ( xii)

‘Van veel van wat ik hoorde en zag herkende ik maar weinig uit mijn medische
sociologie. Ik zag dat de ene dokter anders deed dan de andere, dat er praters

en zwijgers, dat voor de één ervaring en intuitie geldt en voor de ander de testuitslag,
dat de één het meer voor het zeggen had dan de ander, dat sommige
verpleegkundigen me op sleeptouw namen en anderen op afstand bleven, dat
sommigen van hen op de apparatuur afdoken, anderen op mijn lijf, en weer anderen
op mij en sommigen deden dat allemaal, achter elkaar, en soms tegelijk....Wat ik zag
was de alledaagse gezondheidszorg...En wat ik en de mensen om mij heen later deden
was alledaags ziekenwerk...het was vooral moeten. Er was geen ontkomen aan...’(pag.
2) ‘Medische sociologie gaat vooral over dokters, terwijl ik vooral met
verpleegkundigen van doen had. Medische sociologie gaat vooral over interacties
tussen artsen en patiénten, maar eenmaal in het ziekenhuis hoor en zie ik dat mijn
artsen niet zozeer met mij maar vooral met anderen over me spreken....(pag. 2)’.

Arthur Frank vult hem in ‘De wijsheid van het lichaam’, aan als hij over
gevoelsconflicten schrijft die zieken ervaren wanneer ze binnen de gezondheidszorg
komen. ‘Misschien zou de geneeskunde zich moeten hervormen en moeten leren met
patiénten over ziekte te praten in plaats van hen met termen over hun aandoeningen
op te schepen. Of misschien zouden artsen en verpleegkundigen gewoon moeten
doen wat ze al goed doen- de defecten behandelen- en niet beweren dat ze meer doen.
Dit boek zal dat vraagstuk niet oplossen. Wat ik zieken te bieden heb is van directer
belang. Erkennen dat er meer met je aan de hand is dan je met de meeste artsen in de
meeste medische situaties kunt bespreken. ‘Aldus Arthur Frank in ‘De wijsheid van
het lichaam pag. 24 —25. Arthur Frank beschrijft zo in een notendop waar veel
misverstanden en spraakverwarring vandaan komen, discussies over wat goede zorg
in moet houden en wat een goede hulpverlener moet kunnen. Er wordt wat anders
verwacht en hulpverleners worden ook anders opgeleid. Maar “Om over
aandoeningen te praten moet je je elders vervoegen...Ernstig zieke mensen hebben
behoefte aan gesprekken die alles erkennen wat zij ervaren. Ze hebben behoefte aan
praten, niet alleen voor zichzelf, maar ook voor degenen die nog ziek zijn. Ziekte kan
ons leren hoe we een verstandiger, gezonder leven kunnen leiden. Ziekte is een
bedreiging van het leven, maar getuigt ook van wat het leven waard is.” Pag. 25.

Egodocumenten proberen de andere kant te beschrijven. Getuigenissen van ziek zijn
te leveren. Daarom zijn zij de moeite waard om te lezen, naast andere ziek zijn
boeken. Dan zijn er de boeken die iets ruimer over ziekte schrijven zoals een boek als
van Ingrid Baart, ‘ziekte en zingeving’ of Jet Isarin, 'Eigen Waan', of ook 'trots en
treurnis', gehandicapten in Nederland onder redactie van Agnes van Wijnen. Karin
Spaink doet daarin bijvoorbeeld op pag. 65 e.v., een poging om een omschrijving te
geven over wat chronisch ziek zijn is. Zij zet zich daarbij af tegen wat Susann Sontag
beweert in 'Tllness as a metafor'. Zij zegt daar dat een ieder geboren wordt met twee
paspoorten. Een zieke en een gezonde. De gezonde willen we het liefst gebruiken,
maar soms gaat dat niet. Dan belandden we in ziekenland. Daar willen we dan zo snel
mogelijk genezen weer uit. Wie pech heeft neemt souvenirs,littekens mee.(3) .....

Dat beeld wordt ook toegepast op chronische ziekten zegt Karin Spaink. Maar een
chronische ziekte is geen griep, geen intermezzo. Verder zegt ze, dat mensen die een



chronische ziekte hebben niet alleen chronisch ziek zijn. Dat ze niet dagelijks ijlend
en voor pampus in bed liggen........

Ook partner boeken leveren toevoegingen, zij moeten immers mee. John Bailey
schreef ‘Iris en Elegie voor Iris’, Christien Hemmerechts schreef “Taal zonder hem’
en Deric Longden “tot het bittere eind. Het werkt blikverruimend om te lezen hoe zij
worstelden met ziekte en dood in hun omgeving.

Ook boeken romans, gedichten, en aanverwante boeken die ziek zijn als thema
hebben, bijvoorbeeld Ziektebeelden, een verzamelingessays over literatuur en
geneeskunde, een gedichtenbundel als ‘ik heb alleen woorden’, of ook “Zieke dokters’,
vallen wat mij betreft onder ziek zijn boeken. Misschien zijn romans, waarin zieken
een rol spelen dan wel bruggenbouwers.

Ervaringsverhalen of verhalen geschreven door medici en hulpverleners, over
hulpverlenen of hun kijk op patiénten /cliénten zijn er veel minder. .... Werelden
staan tegenover elkaar.

Verder zijn er boeken geschreven door hulpverleners of stichtingen met therapieén,
adviezen en leefregels voor patiénten/ cliénten geschreven. Ze zijn heel divers en
vanuit verschillende uitgangspunten geschreven. Bijvoorbeeld het ‘Pijnboek voor de
hulpverlener’ door W.A. Dingemans of de zorgboeken van de stichting September,
‘Levenskunst op leeftijd’ van Hans Marcel Becker. In hoofdstuk 2 bespreek ik er een
aantal. Tenslotte zijn er boeken met wijsheden, ‘goed leven’ boeken, van Zen tot en
met de westerse filosofische literatuur, die ook inzichten gaven en stof tot denken
gaven. In Joep Doomens, ‘Over levenskunst’, zijn bijvoorbeeld een aantal teksten
verzameld over levensvragen, waardoor onze dagelijkse beslommeringen
gerelativeerd worden. Martha Nussbaum,...

Over egodocumenten

Er zijn veel verschillend soortige egodocumenten. Als het om emoties gaat die
opspelen als iemand ziek wordt en niet meer in staat is om zijn leven ‘gewoon’ voort
te zetten, afhankelijk wordt van gezondheidszorg en hulpverleners, kan dat nogal
verschillen verwoord worden. Een egodocument kan heftig van toon zijn, iemand kan
zich afzetten veel frustraties boosheid en verdriet uiten. Maar er zijn ook schrijvers
die met wat meer afstand proberen te beschrijven wat hen of een partner is
overkomen. Binnen soorten egodocumenten heeft Arthur Frank een bruikbaar
onderscheid gemaakt. Voordat ik de door mij gelezen egodocumenten bespreek, geef
ik een korte samenvatting van zijn indeling:

Arthur W. Frank: The wounded storyteller. (1997)

Dit boek is dus geen egodocument, maar gaat over egodocumenten. Het is
oorspronkelijk in het Engels geschreven en voorzien van enige theorieén, dus niet
makkelijk leesbaar, maar in het Nederlands vertaald te krijgen. Het is een pleidooi
voor het schrijven van egodocumenten door alle personen die met een langdurige
ziekte te maken krijgen. Dit sowieso om te verwerken, maar ook om met jezelf en de
buitenwereld te communiceren, en als getuigenis van een ziekte om duidelijker te
maken wat er met een persoon is gebeurd. Arthur Frank beschrijft verschillende
egodocumenten zoals hij ze kent en maakt een onderverdeling in:

Het verhaal van de chaos: een ongestructureerd egodocument dat het gevoel

van chaos weergeeft. Het vertrouwde valt weg, er moet een nieuw evenwicht
gevonden worden.

Het verhaal van herstel: deze verhalen zijn gekoppeld aan het medische circuit.
Gezocht wordt naar een vaststelbare, liefst geneesbare ziekte.



De verhalen een en twee zijn nodig, maar meer levert nog:

Het verhaal van de queeste: een zoektocht naar een nieuw evenwicht. De ziekte is er
en zal niet meer weggaan. Er zijn geen illusies meer, hoop op een 'normaal’ leven.
Onder deze soort egodocumenten zitten ook verhalen die met behulp van een
alternatief (bv nieuw geloof, alternatieve richting), een nieuw evenwicht hebben
gevonden.

De getuigenis: is het verhaal waarbij de persoon afstand heeft, een nieuw

evenwicht heeft gevonden en in staat is om er een getuigenis over af te leggen via een
egodocument. De schrijver is in staat om een publiek te vertellen wat hem\haar is
overkomen op een aanspreekbare manier.

Om de problemen die niet voorspelbaar zijn te overwinnen, is het ontwikkelen

van een flexibele levensstijl nodig. Om te kunnen anticiperen op wat eventueel komen
gaat. De chronisch zieke kan nooit uitleggen wat hij voelt, wat het is om pijn te
hebben bijvoorbeeld. Maar hij kan wel een 'testimony' maken van wat hij/zij heeft
meegemaakt. Zo kan 'niemandsland’ opgevuld worden, het land tussen ziekte en
gezondheid. Mogelijke volwaardige deelname aan het verzinnen van oplossingen voor
gezondheidsproblemen in plaats van als lijdend voorwerp een therapie te ondergaan
die ophoudt op het moment dat de zieke de institutie uitstapt.

Arthur Frank gebruikt veel voorbeelden uit egodocumenten om te laten zien in
welke situaties langdurig zieken terechtkunnen komen, en hoe ze dan reageren.
Arthur Frank gaat in op wat er bij komt kijken om een nieuw evenwicht te vinden.
Hoe het lichaam, zoals dat door de zieke ervaren wordt daarbij een rol speelt en met
welke processen een ziek geworden lichaam moeite kan hebben. Hij vindt dat we van
de getuigenis veel kunnen leren.

Ik vind dat ook, en wil graag proberen overstijgend uit diverse egodocumenten
gegevens te halen; waar hebben zieken op diverse plekken vaker last van? Wat zijn
steeds terugkerende patronen? Zijn er oplossingen voor te vinden? Met wie kunnen
we daarmee in dialoog? Over dat soort zaken geef ik lezingen, waarvan gegevens op
de website te vinden zijn (www.stichtingcce.nl ).

Ook binnen de Nederlandse egodocumenten is die diversiteit aan

egodocumenten te vinden. Afhankelijk van wat je wilt lezen, heb je meer aan de een
dan aan de ander. Ik probeer de onderverdeling bij de beschrijving aan te houden en
zal steeds kort met sterretjes aangeven of het om een egodocument gaat over chaos (*
), medische problemen overwinnen(**), nieuw evenwicht (***), getuigenis ( ****). De
lezer kan zelf bepalen of hij/zij het ermee eens is.

Alvast iets uit egodocumenten:
Voorbeeld van manier van bespreking van egodocumenten

Wies Enthoven: ‘Bange Helden’ Een persoonlijk verhaal over ME/CVS.
Uitgeverij Arena Amsterdam 2005 ISBN 9069746794 Soort Ziekte: ME/CVS

Over de schrijfster: Wies Enthoven (1959) studeerde Nederlands en
Algemene Taalwetenschap aan de Universiteit van Amsterdam. Als freelance
journaliste schreef ze onder meer voor NRC Handelsblad, Elsevier, Het Parool en
Marie Claire. In 1993 werd bij haar de ziekte me/cvs geconstateerd.

Soort boek: ‘autopathography’ zoals Wies zelf omschrijft , een nieuwe genre in
de literatuur, een getuigenis over hoe het is om CVS/ ME te hebben. Met een
voorwoord van Carla Rus, psychiater. Met overdenkingen over andere’ over ziek zijn



boeken.

Stijl: Goed leesbaar, chronologisch verhaal over haar ervaringen vanaf de

geboorte van haar dochtertje Didi , met een hoofdstuk waarin ze in de huid van Didi
kruipt( Een echte moeder), en een hoofdstuk waarin ze met een gedicht begint van
Ericht Fried (veranderen) en met gedachten en verwijzingen over andere ‘over ziek
zijn boeken binnen het verhaal. De laatste hoofdstukken staan wat los van de rest.
Korte samenvatting: Wies Enthoven werkt als free lance journaliste , woont

samen met Wim, filmmaker en heft net een dochtertje ( Didi) gekregen,als ze een
griep krijgt die maar niet overgaat. Maar geconsulteerde specialisten konden niets
vinden waardoor verklaard werd dat Wies zich zo rot voelde. Ze werd afthankelijk van
anderen, kon niet meer voor huis en kind zorgen, laat staan werken. Ze wordt
gesteund door man Wim die verlof neemt om zijn vrouw te verzorgen. Ze blijft
zoeken naar het juiste middel, de juiste hulpverlener, zocht ook onder alternatieve
hulpverleners. Probeert alles gewoon uit. Uiteindelijk helpt een hulpverlener haar
gedurende een vakantie in Portugal. Dus gaan ze daar een tijdje wonen. Ze vertelt
over het getob, de kwalen reacties van de omgeving en haar gezoek naar genezing.
Langzamerhand (na jaren) herstelt ze voldoende om weer terug te keren naar
Amsterdam, waar ze een nieuw evenwicht heeft gevonden, na 12 jaar.

Wat viel op: Ik vond het plezierig om ook te lezen wat zij had gehad aan

andere boeken. Verder bezoekt ze, zoals zovele anderen toch vrij veel alternatieve
hulpverleners heeft bezocht. De laatste hoofdstukken van haar verhaal vond ik iets te
lang.

Citaten: pag. 40 ‘Onze vriendschap veranderde. ‘Even bellen’ zoals we altijd

deden was niet meer vanzelfsprekend, het werd vooral eenrichtingsverkeer. Ik belde
om hun iets te vragen, ik kon nooit meer luisteren naar hun verhalen over hun

werk, ik kon nergens meer met ze naartoe,ik kon niet meer discussiéren over wat dan
ook en ik dronk geen wijn meer met ze...Kortom wat was ik nog voor een vriendin? Ik
vroeg het ze. Ze wuifden het weg. Ik was Wies en dat was genoeg.’

Pag. 194: ‘In HP/ De Tijd stond een artikel over hoe verschillende grote

politieke figuren uit alle macht proberen hun kwalen te verbergen. Ziekte als
zwaktebod. Vooral nooit over praten, want dat paste niet in het beeld van de machtige
leider. Degenen die het wel deden- inderdaad geen wereldleiders- warden mijn
helden. Aan hun verhalen trok ik me op als de verwarring weer toesloeg en ik niet
meer wist wie ik was, 6f ik wel iemand was wanneer ik niet een in staat bleek te doen
wat ik wilde. ¢

Recensies: 30/9/2005: Esquire Logboek van een lezer door Ivo Weyel:

Schrijfster Wies Enthoven is een goede vriendin van me. Toen we elkaar leerden
kennen, kregen we meteen ruzie over de vraag of vrouwen kunnen schrijven. Ik vind
van niet. Net zo min als ze kunnen schilderen.....en ik lees: "W at als mijn hoofd op
zo'n manier met mijn lichaam verbonden is, dat het niet als een geisoleerd ding van
bovenaf instructies uitdeelt, maar als een geheel door mijn lichaam verspreid is?’
Verder veel interviews met Wies bijvoorbeeld in het blad de Libelle.

Anna Enquist: ‘De tussentijd’ Gedichten. Uitgeverij de Arbeiderspers.
Amsterdam/ Antwerpen 2004. ISBN 9029522585 Over Rouw



Over de schrijfster: Anna Enquist (19 juli 1945) studeerde piano en psychologie.
Ze was lange tijd als docente verbonden aan het Sweelinck Conservatorium en werkte
in de periode 1988-2000 als psychoanalytica voor een in Amsterdam gevestigd
instituut. Ze schreef meerdere succesvolle mooie romans waaronder, het meesterstuk
(1994) en het geheim ( 1997) Ook in Duitsland, Zweden, Frankrijk, Engeland, Itali€,
Denemarken, Bulgarije, Hongarije en Isra€l verschenen vertalingen van haar boeken.

Soort boek: Bundel gedichten van een schrijfster die haar dochter op 3 augustus
2001 verloren heeft, omdat ze werd aangereden. De bundel is dan ook opgedragen 'In
memoriam mijn dochter Margit (1974-2001)". Er zijn zes afdelingen:

'Verloop van tijd', 'Op reis', 'Berichten', 'Intussen’, '"Muziek, muziek' en 'Maak haar
een plaats'.

Stijl: Poetisch en realistisch, cynisch. In het NRC Handelsblad zegt Endquist 6
maanden later in een interview van Frénk van der Linden dat ze tot haar 'eigen
verbazing' al een paar gedichten op papier had staan: "s Nachts gemaakt, tussen het
brullen door. Het is hele harde, nare poézie.'

Korte samenvatting: In de bundel ‘de Tussentijd’, staan gedichten die Anna
Enquist schreef nadat haar dochter plotseling op de fiets werd aangereden en stierf.
Ze schrijft ze als verwerking. Ze gaan allen over missen, verlies, Margit (haar
dochter) ontbreken, haat, neerleggen bij het lot.

Citaten: Pag. 12 De trom roffelt dof in de oren; het gemis is een toestand, er ging
niets verloren. Alles voltrekt zich volgens afspraak: een raadsel.

Pag. 41: Tk mis de linkshandige, schitterend spiegelbeeld naast mij aan tafel, ik mis
haar tot brakens toe dagelijks. Het is de kern van het gemis, het missen zelf, zegt
men. Dat zal ik, met gestrekte hals, fijntjes ontkennen. Dat zal ik....

Recensie: Meander 236: ‘Joop Leibbrand las de rouwgedichten van Anna Enquist
en Gerbrandy's genadeloze kritiek erop: In de Volkskrant van 12 maart j.1. gaf Piet
Gerbrandy zijn oordeel: ... Natuurlijk is het Gerbrandy's goed recht om Enquists
rouwgedichten, die weinig hebben van de klassieke funeraire poézie waarnaar zijn
voorkeur waarschijnlijk uitgaat, op poéticale gronden af te wijzen; hij beperkt zijn
argumentatie in dezen echter tot wat subjectieve oprispingen die niet verder komen
dan 'ik vind het niks'. Oké, zelfs dat mag, want de lezer zal vervolgens heus zelf wel
uitmaken of hij het met deze afwijzing door de poéziepolitie eens is. Maar dat hij
Enquist, 'die droevige mevrouw', verwijt haar verdriet te exploiteren en haar
voorhoudt dat ze er beter aan gedaan had zich op te sluiten tot het 'over' was, in
plaats van erover te gaan 'zeuren', is van een schandelijke en vooral ook domme
impertinentie. Haar hele dichtersleven heeft Enquist met grote betrokkenheid over
het liefste dat zij had geschreven. En nu zou zij de laatste ader die haar bindt niet
mogen laten stromen?

Gerbrandy zou zijn klassieken beter moeten kennen. Pieter Corneliszoon Hooft, die in
luttele jaren tijds zijn vier kinderen en zijn vrouw verloor, schreef in de beroemde
brief aan Joffrouwe van Crombalgh (Maria Tesselschade) van 6 juli 1624 dat hij wel
wist, dat 'De wijsen gebieden verliesbaer goedt loshartigh te lieven ende 't verlooren
zonder bedroeven over te setten.' Die stoicijnse houding is hem echter nu onmogelijk,
vervolgt hij, want: 'Die noit anders dan spelden en spijkers opzocht om, 'tgeen hij
beminde, naghelvast in zijn harte te maeken, hoe kan't hem daer afgescheurt worden
zonder ongeneeslijke reeten te laeten?' 'Ick en zoek de rouw niet,' zegt hij verder,



'maer zij weet mij te vinden. Duisendt en duisendt dingen daeghs haelen mijn
schaede op, ende meeten ze ten breedsten uit.'

Voor Enquist is het niet anders. Met De tussentijd heeft zij niet alleen voor haar
dochter Margit Widlund een indrukwekkend monument opgericht, maar in de
onderlinge samenhang van de gedichten vooral ook een beeld gegeven van de emoties
die tezamen het complexe gevoel 'rouw' vormen, zuiver en integer.

'Volgens afspraak was er een raadsel / om verbijsterd bij stil te staan, / grijpend in
haar.'

Dit zijn de eerste regels van het gedicht 'Afspraak’, waarmee de bundel opent. De
tussentijd eindigt met 'Sectie': 'Het is een groots werk, het neemt / al onze uren, het
losmaken / van de dochter uit ons.'

Deze bundel, de tragische verwerkelijking van een onbegrijpelijk maar definitief
afscheid, moest geschreven worden en gedeeld met wie haar vertrouwd zijn: haar
lezers. Opdat zij vrij zou zijn.

Wouter Kusters: 'Pure waanzin' Een zoektocht naar de
psychotische ervaring. Uitgeverij Nieuwezijds, Amsterdam 2004/2005. ISBN

9057122065. ,175 pagina’s.

Soort Ziekte: Schizofreniforme stoornis, (goedaardige) psychose ( vgl pg 15 en
volgenden).

Soort boek: Het boek is een essay/egodocument dat is bekroond met de Van
Helsdingenprijs 2004. Voor het boek kreeg hij ook de Socrates wisselbeker in 2005.
Een essay waarin de schrijver de psychose wil begrijpen en beschrijven. Daarbij
maakt hij gebruik van uiteenlopende bronnen (egodocumenten,
medischpsychiatrische literatuur ,het werk van verschillende filosofen (Bergson,
Hume, Foucault e.a.) en de taalkundige De Saussure.

Stijl: Wouter Kusters gaat uit van eigen ervaringen, persoonlijke verslagen en
aantekeningen en aantekeningen uit zijn psychiatrische dossier die afwisselend
worden gebruikt. Het is geen boek dat je niet snel doorleest, maar wel erg de moeite
waard is. Een essay waarin ideeén onderbouwd worden met behulp van
herinnering,wetenschappelijke kennis en dossier. Vergelijkingen gemaakt met onder
andere de ervaring van de psychoot en het commentaar van hulpverleners via
verslaglegging.

Korte samenvatting: Wouter Kusters wil in dit boek het vreemde en
bevreemdende van de psychose juist tot zijn recht laten komen. Als 20 jarige werd hij
opgenomen in een psychiatrische inrichting. Zijn gedrag was gek, zijn blik op de
werkelijkheid verstoord. Maar hij laat zien dat gedurende zijn psychose zijn
waarnemingen en gedrag gestoeld waren op een eigen logica. Hij wil die psychotische
ervaring niet te vertalen,weg redeneren en neutraliseren. Het vreemde wegwerken in
een geruststellend model waarin het een corrupte of perverse variatie op het normale
is. Met een filosofische blik kijkt hij of de psychotische ervaring kwalitatief anders is
dan de gewone. Hij maakt uitstapjes naar de filosofie, de po€zie, de kunst en vooral
het verslag van de psychotische ervaring om begrijpelijk te maken wat een
psychotische ervaring is. Hij betoogt dat in de GGZ psychose wordt gezien als iets wat
onwenselijk en verkeerd is, en wat met veel medicatie en therapie - vaak levenslang
onderdrukt moet worden. De hulpverlening ziet de persoon van de psychoot niet



meer, behandelt met dwang en drang, structuur en gedragsregels om iemand beter te
maken, waar het misschien anders kan en moet. De psychiatrie is weliswaar de
behandelende instantie, maar daarmee is het nog niet de juiste discipline om de
psychose te begrijpen, zegt Wouter Kusters. En dat is wat hij wil bereiken: "Wanneer
een arts een gebroken been spalkt is de relatie tussen diagnose, behandelwijze en
resultaat duidelijk. Wanneer iemand denkt dat hij persoonlijk door de president van
Amerika wordt aangesproken, en vervolgens wordt zijn neurotransmitteroverdracht
bijgestuurd, dan is de behandeling misschien geslaagd maar blijft de patiént
onbegrepen.' Wat voor de verpleger chaotisch en opstandig is, is voor de psychoot
het consequent handelen volgens de vreemde wegen van zijn geest. Wouter Kusters
neemt je mee in de ervaring van de psychose. Niet door nadruk te leggen op ziek en
zielig, maar door de ontremming, de creativiteit, de energie en het plezier van de
psychose te benadrukken. Wouter Kusters pleit voor ontplooiing van de psychoot in
zijn eigen toestand. Wanneer hij in een staat van dierlijkheid is, behandel hem dan
liefdevol als een huisdier, sluit hem niet op, wanneer hij onbegrijpelijke taal uitslaat,
benader hem dan als iemand die een vreemde taal spreekt, zegt hij. Zo kan er wellicht
eerder rust komen voor een voortdurend onrustig bezig iemand.

Tenslotte maakt hij ook een parallel met onze samenleving die zich volgens hem in
een hyperpsychose bevindt.

Wat viel op: Door de eigen ervaring te koppelen aan wetenschappelijke literatuur
en verslaglegging,door als het ware in de ervaring te gaan staan van de psychose en
die van binnenuit te ontleden levert Wouter Kusters hele boeiende nieuwe inzichten
over de psychose. Hij geeft suggesties aan hulpverleners om anders om te gaan met
psychosen, eerlijke taal te gebruiken, andere middelen dan dwang en drang in te
zetten. Ook de toon van het boek is plezierig. De eigen citaten zijn meest grappig. Het
boek nodigt uit tot discussie.

Citaten: ‘In de buurtsupermarkt heb ik een dergelijk experiment uitgevoerd.
Gewoonlijk begint een klant in een winkel bij de ingang:hij pakt producten van de
schappen, rekent af, en verlaat het pand door de uitgang.

Ik liep door de uitgang de winkel binnen tegen de bezoekersstroom in. ik worstelde
me langs de kassas verder de winkel in. Ik voelde al hoe de gewone alledaagse energie
in een bijzondere toestand terechtkwam door mijn actie;er werden al bewonderende
en verontrustte blikken op me geworden. De spullen die ik in mijn tas had zitten,
zette ik op de schappen neer, en ruilde ik om voor andere. Ik zou nog dieper de winkel
hiérarchie in kunnen duiken en haar ontregelen. Niet alleen de stroom mensen kon
omgekeerd worden, ook de stroom goederen kon worden gekeerd. Een pak rijst zit
om rijstkorrels heen. Maar als je het kartonnen pak nou openscheurt, verfrommelt en
in de rijst verstopt, dan keer je ook de normale levensmiddelenstroom om...( pg 33)
‘Het eigenlijk probleem van veel experimenteel cognitief psychologisch onderzoek is
dat de interne structuur van psychotische gedachten buiten beschouwing blijft. Waar
komen waanoordelen vandaan? Als een psychoot een geel met een blauw vierkant
associeert, waarom dan? Waarom vierkanten, en waarom die kleuren? Wat voor
context,wat voor achtergrond speelt een tol bij de associaties die hij maakt?’ (pag. 77)

Enige stukjes uit andere hoofdstukken en diverse boeken
Lens, Peter (red.), Zieke dokters. Van der Wees, 2002. ISBN: 90 5805 048 3, 3e druk
NUR: 741 2001 / 288 blz.

Achttien artsen beschrijven hoe hun eigen ervaringen met een - soms ingrijpende —



ziekte zijn. Zij staan nu niet meer zoals ze gewend zijn,naast ziekbed, maar liggen in
bed en dan ziet het leven er ineens totaal anders uit. Hun medische macht verandert
in medische afthankelijkheid, en dat is een situatie die niet zoveel van hen zomaar
aanvaarden. Vaak ontkennen ze hun ziekte, en dokteren zelf . Als dat niet helpt
zoeken zij meest bij bevriende specialisten hulp. Een leerzaam boek om
overeenkomsten en verschillen tussen ziektebeleving van professionals en niet
professionals naast elkaar te kunnen zetten.

Derick Longden: Tot het bittere eind’ (1984)(vertaling van Alexander van
Baggum.) 1994 Uitgeverij BZZT6H, s'Gravenhage.

Dit boek is verteld door de man van een vrouw met ME. Ik vond het een verademing
om via de man van een chronisch zieke vrouw te lezen hoe haar tocht door de
gezondheidszorg was. Hij bleef achter haar staan en streed als het ware haar strijd
mee, tot aan het moment van haar dood.

Karin Spaink: 'Vallende vrouw' Egodocument van Karin Spaink, waarin ze
vertelt hoe de ziekte (MS) begon, hoe haar weg binnen de gezondheidszorg was en
wat voor reacties ze kreeg in het ziekenhuis van de zaalarts,om tenslotte haar eigen
weg te vinden. Goed leesbaar met galgenhumor doorspekt. Ik heb, naast allerlei zeer
scherpe observaties over ziekenhuisbezoeken, ziektewinst, inzichten uit boeken als
van Susan Sonntag en van de ‘orenmaffia’ vooral onthouden hoe ze binnenshuis
anders was dan buitenshuis, en dat de buitenwereld daar wel eens van zou kunnen
opkijken. Dat, omdat haar vader een handicap had, zij het gewoon is om met
handicaps om te gaan, en dat ze benieuwd was hoe Renate Dorrestein, die ook MS
had, zelfmoord had gepleegd.

Pag. 21 ...Ik werd gefotografeerd en geprikt, en toen de testen ingewikkelder werden
heetten de foto's en prikken die ik kreeg opeens scans en puncties..... De zaalarts
maande me tot rust. De onderzoeken leverden niet veel op zei hij, alles was goed
behalve dat oog, en hij begon de klassieke bezwering dat ik last had van stress en dat
ik me heus beter moest beheersen en ontspannen. Was ik soms overwerkt? Hoe
beviel mijn baan?

Hoe was de verhouding tussen mij en mijn geliefde? Was ik tevreden met mijn leven?
We werden over en weer kribbig, hij en ik. Ik hield vol dat ik last had van stress maar
dat zulks gezien de situatie een uiterst gezonde reactie was. Hij hield vol dat stress de
oorzaak van mijn problemen was;ik kende mezelf goed genoeg om te weten dat ik op
onhanteerbare spanningen niet reageer met spiertics, vlagen van zeeziekte of
verlammende vermoeidheid. Hij wilde dat ik me mijn klachten uit het hoofd zette, ik
verdedigde ze met hand en tand. Hij wilde me mijn ziekenhuisbed uit hebben, ik
klampte me eraan vast. Hij viste naar angsten voor bepaalde ziekten, ik hield me
stoer. Hij bezwoer me dat ik niet bang hoefde te zijn voor een tumor, maar dat was ik
niet.......... Ik was bang voor multiple sclerose, maar durfde de zaalarts allang niet
meer te vertellen uit angst hem het definitieve bewijs voor mijn hypochondrie in
handen te spelen. ........

Cri Stellweg schreef als Saartje Burgerhart 25 jaar lang columns in de Volkskrant
(gebundeld in ‘Twee keer in de week’ Amsterdam, Sijthoff 1987, ISBN 90-218-3813-

3)

Als Cri Stellweg schreef zij diverse boeken. Zij houdt zich de laatste jaren in haar



boeken vooral bezig met het ouder worden en de dood. Zoals in het boek “de aarde
verlaten’ (Ambo,1995) waarin zij vertelt hoe ze haar zieke broer de laatste maanden
van zijn leven in huis heeft genomen nadat hij had gehoord dat hij kanker had. Niet
omdat die broer haar lag, maar met de dood in aantocht is dat totaal onbelangrijk.
Dan gaat het over kwesties als op een waardige wijze sterven, de zin van het bijna
afgesloten leven, over euthanasie, over de universele thema’s van leven en dood. Op
de achterkant van dit boek staat’ Waarom hebben we het gedaan? Niet omdat hij een
geliefde broer was. Eigenlijk hebben we nooit goed met elkaar kunnen opschieten; hij
was een moeilijke man met heel wat onplezierige karaktertrekken. Maar toen we hem
zo alleen in dat betonnen ziekenhuis zagen liggen, speelde die kwestie helemaal geen
rol meer.... Ook de eerlijke manier waarop ingegaan wordt op het waarom (‘ik zou
het ook willen als ik zo lag’), en de uiteindelijk manier van sterven inclusief
euthanasie standpunten,maken het boek met de directe stijl en korte zinnen goed
leesbaar en aan te raden .Er wordt maar beperkt geschreven over de problemen
rondom de praktische verzorging, maar meer over de manier van afscheid nemen en
wat goede dagen in die korte tijd die er nog is betekent en hoe de sfeer van die dagen
en kostbare momenten was.

Ook schreef zij haar ‘weduwenboek’, ‘Tk maak je een graf van letters’ (Ambo 1996)
een monument voor de liefde van haar leven zoals ze in de laatste 3,5 pagina’s met
een eerlijke beschrijving laat zien, Fred Kersten ( Hendrik in de columns) met wie ze
50 jaar getrouwd is geweest en voor Avenue de halve wereld heeft afgereisd.

Dick Springorum: ‘Deze meneer wordt morgen geholpen’ Taalgebruik en
communicatie in het ziekenhuis. Uitgeverij: Aramith, J.H. Gottmer, Haarlem 2002
ISBN 906834192/NUR860623

Soort ziekte: de precieze omschrijving van de ziekte wordt niet genoemd. Er wordt
een stoma geplaatst vanwege onrustig weefsel in de darmen.

Humoristisch boek geschreven vanuit het ik ‘perspectief, waarbij veel ingegaan wordt
op manieren waarop taal wordt ingezet binnen communicatie. De ik- persoon begint
zijn verhaal bij de werkelijke opname in het ziekenhuis voordat een operatie
plaatsvindt en gaat dan met flash backs terug naar de perioden met onderzoeken en
uitslagen voorafgaand aan de opname. Taal en communicatie spelen een belangrijke
rol .

Citaat: Pag. 43: ‘Ho effe. Impotent raken. Krijg nou wat. Dat is niet de bedoeling, dat
hoort helemaal niet bij m’'n kwaal, daar mankeer ik niks. 'U kunt dan vaak nog wel
een erectie krijgen, maar het ejaculaat wordt dan niet meer uitgestoten, dat komt dan
via de plasbuis in de blaas en dat plast u dan gewoon uit.' Mijn ejaculaat wordt niet
meer uitgestoten? Wat krijgen we nou? Dat ga ik voortaan dus gewoon uitplassen?
Mijn ejaculaat uitplassen? 'Dus volgende week woensdag om twee uur op de
polikliniek heelkunde. Weet u waar die is?' Ja, dat weet ik, aarzel ik. 'Dan moet u bij
de hoofdingang rechtdoor en dan rechts en dan links. O, rechtdoor en dan rechts en
dan links. Rechtdoor en dan rechts en dan links; rechtdoor en dan rechts en dan links
schaatst het door m’n hoofd als ik de hoorn neerleg. Ik kan helemaal niet schaatsen.
Rechtdoor, en dan rechts en dan links. En het ejaculaat gewoon uitplassen. Rechts,
links, gewoon rechtdoor’, uitplassen.

Aleid Truijens: ‘Geen nacht zonder’ Uitgever: Cossee Jaar van uitgave: 2004 te
Amsterdam Aantal pagina’s: 142 ISBN: 9059360559



Bij haar zoon van vier wordt negen jaar geleden leukemie geconstateerd. Aleid
Truijens beschrijft de periode waarin het leven van haar gezin op zijn kop wordt
gezet. Plotseling wonen ze in een hermetisch gesloten wereld van zieken, wat hun kijk
op alles verandert: de toekomst, de dood, het geloof en de liefde.

Over romans:

J. Bernlef: ‘Hersenschimmen’ Uitgave/ druk; uitgavejaar: 1985, Druk Veertigste
druk jaar 2000 ISBN nummer:Uitgever Querido Uitgeverij BV Plaats van uitgave;
Amsterdam 160 blz.

Soort ziekte: Dementie Bernlefs roman Hersenschimmen bewerkt voor toneel en
opgevoerd door Toneelgroep Centrum en in 1988 werd deze roman verfilmd door
Heddy Honigmann.

(gebruikte bron voor de biografische gegevens over de auteur: De digitale bibliotheek
voor de Nederlandse letteren); Hersenschimmen is een ik-verhaal dat verteld wordt
vanuit de persoon van Maarten Klein. Het verhaal is in chronologische volgorde van
tijd, 7 dagen, opgebouwd maar zit ook vol met flashbacks die Maarten meer en meer
beleeft naarmate zijn dementie verergert.

Thomas Mann: ‘De Toverberg’ Vertaling Pé Hawinkels, De Arbeiderspers, 972
blz.

Thomas Mann beschrijft de rijke teringlijders die voor de Eerste Wereldoorlog in een
sanatorium in Davos een luxe en leeg leven leiden. Hij beschrijft een wereld die hij
zelf kende, want in 1912 moest zijn vrouw, voor een lichte longaandoening zes
maanden rusten in een oord in Davos. Thomas bezocht haar en logeerde er drie
weken. De chef-arts onderzocht ook hem en ontdekte een zieke plek op een van zijn
longen en adviseerde hem een half jaar te blijven kuren. Hij blijft zeven jaar.

Judith Koelemeijer : “Het zwijgen van Maria Zachea” Uitgeverij : Plataan
ISBN: 905087 0913

Wat maakt een zwijgende gehandicapte moeder los, die niet lang meer zal leven?
Waarom heeft iedere zoon en iedere dochter zijn/haar eigen verhaal? Judith
Koelemeijer vraagt zich af, wat deze kinderen eigenlijk weten van hun moeder. Wat
weten de broers en zussen eigenlijk van elkaar? Waarom praten de broers en zussen
niet écht met elkaar. Waarom werd er niet gepraat over de dood van Jos, een van de
kinderen. Ruzie is eveneens een taboe in de familie. Moeder ging conflicten altijd uit
de weg. Ze wilde graag de harmonie in het gezin bewaren. Judith Koelemeijer
probeert erachter te komen via de verhalen van de diverse kinderen.

Over gezondheidszorg boeken
Anne Mei The: ‘In de wachtkamer van de dood’ Leven en sterven met
dementie in een verkleurende samenleving. Uitgeverij Phoeris. Amsterdam 2004.

ISBN 9080811379. 334 pagina’s

Soort ziekte: Over leven en (ver)sterven van zwaar demente patiénten, en
problemen rondom hun zorg en verzorging in een verpleeghuis.



Soort egodocument/boek: In de wachtkamer van de dood is een antropologische
studie, een boek over het leven en (ver-)sterven in verpleeghuizen. Daarbij liep zij
mee in een verpleeghuis in de randstad, en komt terug op de Groningse kwestie ’t
Blauwburgje, waardoor ‘versterven’ in de publiciteit kwam.

Stijl: Het grootste deel van het boek bestaat uit observaties, verhalen over hoe
demente patiénten verzorgd en verpleegd worden in het verpleeghuis, en
achtergronden van verzorgers, waarvan er velen Surinaams zijn en artsen. Daarna
laat zij diverse personen die betrokken waren bij de Groningse kwestie aan het woord,
om tenslotte heel kort wat algemene conclusies te trekken, naar aanleiding van de
kwestie, haar observaties, de verhalen en geraadpleegde personen en literatuur. Het
boek leest makkelijk weg.

Korte samenvatting: Anne Mei The beschrijft het dagelijks leven (verdicht) in een
verpleeghuis in de randstad op een afdeling waar die dementerenden wonen en ( ver)
sterven. Ze doet dat verhalend, door portretten van de bewoners, hun familie ,
verzorgers en artsen te maken, waarbij ook achtergronden beschreven worden en zij
ingaat op 'Leven en sterven met dementie in een verkleurende samenleving’. Daarbij
gaat zij ook in op andere culturen en botsende culturen, geldgebrek, reorganisaties,
de Groningse kwestie en onbekendheid van de Nederlandse samenleving met (ver)
sterven van zwaar dementen.

Pag. 27:'Tijdens de opening spreekt de burgemeester lovend over Het Huis aan het
Park......Er is gerookte zalm,paling en champagne. En er zijn veel belangrijke
mensen....Pikant detail: de bewoners zijn niet uitgenodigd. Evenmin als de
verzorgenden.’

Pag. 155-156: 'Hiiskens heeft nagedacht over hoe ze bewoners zou kunnen helpen.
“het beste is om een boek te schrijven waarin uiteenwordt gezet hoe je de beste zorg
kunt verwachten. Hoe je een perfecte verpleeghuisbewoner kunt worden. Niks
autonomie en jezelf blijven. Wees vooral lief voor de verzorgenden. De mensen die
dankbaar zijn met koude soep, die weinig wegen en die niet zeuren krijgen de meeste
aandacht. Probeer de namen van de verzorgenden te onthouden, prijs hun inzet,
informeer naar hun kinderen en klaag niet. Dan vinden ze het leuk om met je om te
gaan. Het beste is nog als je rookt, dan mag je gezellig mee naar Het Restaurant om
koffie te drinken. ¢

Karin Spaink: ‘Medische geheimen’ Risico’s van het elektronische
patiéntendossier. Nijgh & van Ditmar//XS4ALL, Amsterdam 2005. ISBN

9038869592 78 pg.

Kritische commentaren op de manier waarop het elektronische patiéntendossier
(EPD) dat vanaf 2006 moet starten wordt ingevoerd. Een prachtig plan maar niet
zonder haken en ogen. “Too much ambition kills. Met een eenvoudige doelstelling
behaal je veel success. Verfijningen en toevoegingen kosten buitenproportioneel veel
werk en leveren uiteindelijk weinig op.’( pg33, geciteerd wordt Mark Berg)’

Karin Spaink gaat na welke ambities waargemaakt moeten worden door invoering
van dit systeem, of dit er niet teveel zijn, of ze in de loop der jaren veranderd en
bijgesteld zijn en wat dat dan voor gevolgen zou hebben.

Ze stelt bijvoorbeeld vragen over welke gegevens op welke manier door wie gedeeld
moeten worden, de toegankelijkheid van het systeem en wie er bij welke informatie
moet kunnen, hoe veilig het systeem is, geheimhoudingsplicht, of het EPD werkelijk



zoveel voordelen oplevert, hoe het zit met virussen en beveiliging tegen
onbevoegden,hoe met privacy, of een groot systeem wel de beste resultaten zal
opleveren, of er door het invoeren van een EPD geen fouten kunnen worden
gemaakt, of patiénten inzage krijgen, en wat zij vinden van het plan?

Eigenlijk moet iedere hulpverlener in ieder geval de conclusie lezen en daarover in
discussie treden voordat ze op het systeem vertrouwen. Vooral het papierendossier
niet ineens wegdoen.....

Doe boeken:

Pieter van Akkerveeken, Netty Versloot: ‘De rugdokter’ Diemen. Omega-
boek cop 1997 221pg.

Waarbij Pieter van Akkerveeken orthopedisch chirurg is, en Netty Versloot
psycholoog.

Het boek wordt in de stadsbibliotheek Maastricht geintroduceerd als zijnde een
populair wetenschappelijk overzicht van alles dat thans bekend is inzake rugklachten
en hun behandeling. Dat is het zeker niet. Het lijkt mij ook een onmogelijke opdracht
om een volledig overzicht te geven van alle therapieén die gebruikt kunnen worden,
vooral al die therapieén die er zijn om de geest van de cliént te ondersteunen dan wel
te genezen. Hoewel er is ook een keur aan lichaamstherapieén die verwant zijn aan
zoiets als Caesar en Mensendieck.

Het is helder geschreven en verluchtigt met grappige cartoons van Will Berg.

Ieder hoofdstuk eindigt met een vast maar ingevulde 'samenvatting voor de kritische
consument'. Als het gaat om de psychologische varianten is het vaak de mijne niet.
Eerst wordt in het voorwoord uitgelegd dat rugpijn niet tussen de oren zit, maar in de
rug, maar dat er wel mentale processen een rol kunnen spelen (pag. 6).

In het eerste hoofdstuk wordt vervolgens ingegaan op wat pijn is. Met behulp van her
en der uitgevoerde onderzoeken waarbij de nadruk wordt gelegd op het niet voelen
van pijn als die er wel moet zijn omdat er aanwijsbaar lichamelijk letsel is, een
gebroken enkel (op het voetbalveld), een wond ( in een oorlogssituatie), wordt
uitgelegd dat de hoeveelheid pijn die iemand voelt situatie, maar ook cultureel
gebonden is. Het is wel jammer dat ik nooit eens lees hoeveel pijn na die fase gevoeld
wordt.

Vervolgens wordt in hoofdstuk 2 helder uitgelegd hoe de rug is opgebouwd, hoe
spieren, pezen, wervels, ruggenmerg zenuwen, banden, gewrichten en emotionele en
mentale belasting een rol kunnen spelen bij de multifactori€le rugpijn. In dit
hoofdstuk wordt ingegaan op instabiliteit van de rug en van het bekken waarbij A.
Vleeming (pag. 62) wordt aangehaald met een studie naar de invloed van spieren en
banden op die instabiliteit. Is de stabiliteit een actieve dan heeft dat te maken met
slechte spierconditie, is het een passieve dan komt het door te slappe, te lange
gewrichtsbanden. Een combinatie is mogelijk. Benadrukt wordt, dat als de spieren
maar in goede conditie zijn, de instabiliteit bij passieve instabiliteit maar gering zal
zijn. Tenslotte wordt bekkeninstabiliteit als moeilijk herkenbaar en meest oplosbaar
neergezet (BCH 144).

Hoofdstuk 3 is gewijd aan hernia, andere ziekten en zeldzamer oorzaken van rugpijn.
In hoofdstuk 4 wordt chronische rugpijn besproken en de in Nederland sterk
opkomende operante conditionerings programma's waarmee diverse rugscholen en
revalidatiecentra werken. We leren wat somatiseren is, cognities worden besproken
en welke 'leerprocessen’ bij het ontstaan van chronische pijn uit acute pijn een rol
spelen. In dat hoofdstuk wordt wel duidelijk dat de schrijvers een voorkeur geven aan



die manier van therapieén bij chronische rugpijn.
Hoofdstuk 5 gaat in op rugpijn en werk. Hoe dat mogelijk is en waar je niet bang voor
hoeft te zijn.

Toen ik het boek uit had, inclusief de oefeningen die ik allemaal kende had ik het idee
dat er weer naar patiénten/cliénten wordt gekeken zonder dat zij er wat over te
zeggen hebben. Bij voorbaat is al ingevuld wat de kritische consument is, hoe een
goede patiént en partner (als honoreerder van ‘juist' gedrag) zich gedragen.
Uiteindelijk voel ik me rot omdat het me niet gelukt is: er beter van worden. Ik heb
gefaald.

Film:

Waargebeurd verhaal. Mar Adentro (The sea inside) Een film van Alejandro
Amenébar (Oscar winnaar beste buitenlandse film, Golden Globes betset
buitenlandse film, beste regie, beste acteur European film awards. 121 minuten, 2005
Ramon ligt al 30 jaar verlamd in bed terwijl hij verzorgd wordt door zijn familie. Zijn
slaapkamerraam is ook zijn enige raam naar de wereld. Hij kijkt naar buiten en
fantaseer over de zee waar hij vroeger zoveel ging zeilen. Diezelfde zee waar hij
tijdens zijn jeugd een vreselijk ongeluk kreeg. Sindsdien is zijn enige doel zijn leven
op een waardige manier te be€indigen. Hij wil euthanasie aanvragen, legaal. Hij zou
het liefst zelfmoord plegen, maar moet daarbij geholpen worden. Hij is totaal
verlamd. Zijn directe omgeving, broer, vader schoonzus, willen hem daarbij niet
helpen. Daarom heeft hij steun gezocht bij een bureau dat mensen helpt bij
levensvragen. Het bureau schakelt advocaten in om een legale euthanasieaanvraag te
doen bij het gerechtshof. De rechtspraak verliezen ze, het leven gaat ondertussen
gewoon door. Dat maakt de film zo sterk. Er wordt een baby geboren, Ramon krijgt
regelmatig bezoek en leidt met televisie en hulpmiddelen een leven met wat afleiding.
Zijn neef, een puber, beschouwt hij als zijn nooit gekregen zoon , en helpt hem met
het schrijven van zijn boek, komt graag bij hem langs. Kortom er is genoeg afleiding
en er zijn mensen om hem heen die van hem houden. Ook de pijn voor de directe
omgeving van het in de publiciteit uitvechten van zijn euthanasieverzoek, wordt
gewoon in beeld gebracht.

Twee vrouwen worden erg belangrijk: Julia, de aan een progressieve ziekte lijdende
advocate die hem ondersteunt en hem helpt in de juridische strijd om zijn leven naar
eigen inzicht te be€indigen en Rosa een vrouw uit een nabijgelegen dorp die hem wil
overtuigen dat het de moeite waard is. Beide vrouwen zijn onder de indruk van
Ramons persoonlijkheid en beginnen vraagtekens te zetten bij hun eigen principes.
Julia zegt hem te gaan helpen als zijn boek af is, Rosa helpt hem uiteindelijk, omdat
ze overtuigd raakt van zijn gelijk over wat hij zegt, ‘al s je echt van me houdt, dan
help je me dood gaan’. En zo gebeurd het uiteindelijk ook:Terwijl Julia afgetakeld
achterblijft, een zelfmoord niet kan doorzetten en Ramon niet kan helpen, helpt Rosa
Ramon zijn plan uitwerken. Aan het eind van de film is te zien dat hij zelf het drankje
drinkt met het dodelijke poeder en sterft. Een bijzonder indrukwekkende film over
euthanasie.



