ONDERZOEK & REFLECTIE

Het verhaal van Sabine:

Een pleidooi voor kennissolidariteit, persoons-
gerichte zorg en perspectivistische lenigheid

Toen Sabine Geers overleed aan urachuskanker, was ze 34.
Ze overleed negen maanden na haar diagnose, anderhalf
jaar na de geboorte van haar dochter, en ruim twee jaar na
haar eerste klachten. Dit stuk beschrijft Sabines verhaal,
een reis die begon bij vage pijnklachten en via een
uitdagend diagnose- en behandeltraject, eindigde bij haar

sterven in het voorjaar van 2024.

ijdens haar traject heeft Sabine warmte, verbon-

denheid en persoonsgerichte zorg ervaren, maar
ook eenzaambheid en verdriet, omdat ze zich niet altijd
gezien en gehoord voelde. We bekijken Sabines verhaal
vanuit twee lenzen: die van epistemisch onrecht en
die van persoonsgerichte zorg. We onderzoeken hoe
epistemisch onrecht ruis kan creeéren in het diagnos-
tisch proces, en hoe met name door de ziekenhuis-
context de mens achter de klacht(en) uit beeld kan
raken. We komen uiteindelijk tot een aantal aanbeve-
lingen voor perspectivistische lenigheid in de zorg en
zorgopleidingen, die bijdragen aan een zorgcultuur ge-
baseerd op kennissolidariteit en persoonsgerichtheid.

Op meta-niveau is dit stuk een voorbeeld van een
ervaringsverhaal, dat ons allen (weer opnieuw) bewust
maakt van de mens achter de patiént. We hebben voor
dit artikel Sabines huisarts en Sabines echtgenoot gein-
terviewd, maar we gebruiken ook haar eigen woorden,
die zij opschreef zodat wij ze konden delen.
Zo zegt Sabine zelf:

Dit alles is als patiént, als mens, zoveel om te moe-

ten verwerken. En hoewel mijn casus wellicht ook
complex is door de zeldzaamheid van de diagnose,

zijn er ook bepaalde dingen écht niet goed ge-

gaan. En is dit mijn verhaal. En slechts één verhaal.
Maar helaas niet het enige verhaal. Het is een illustratie
van zovele (vrouwelijke) patiénten, waarbij onbegrepen
klachten niet serieus worden genomen. Een illustratie
van de hoge werkdruk, de versnippering van disciplines
en de gebrekkige communicatie in de zorg.
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Het is nadrukkelijk niet ons doel om met vingers

te wijzen (ik heb enorm respect voor een ieder die

in de zorg werkt, aldus Sabine) of om scenario’s te
schetsen met een betere afloop. We vertellen dit
verhaal om te laten zien welke herinneringen aan

de zorg - positief en negatief — overblijven nadat het
lot is omarmd.

Laten we Sabines verhaal starten bij het begin
van haar pijnklachten. Al tijdens de zwangerschap
had Sabine pijn. Bij 16 weken zwangerschap kreeg ze
medicatie om een vermoede blindedarmontsteking
te behandelen. Toch verdwenen de klachten niet.

In haar eigen woorden: ‘Ook in het derde trimester kreeg
ik weer buikpijn, was ik vaak enorm moe en had ik een
bingokaart vol aan klachten.

Na de bevalling (via keizersnede) kreeg Sabine
opnieuw buikpijn en had ze regelmatig last van
flauwtes. De klachten die ze ervoer waren lastig
te duiden. Ze kreeg een spiraaltje, die door verergering
van de pijn na enkele weken weer werd weggehaald,
waarna een blaasontsteking volgde.

Toen acht maanden postpartum de maximale
dosering paracetamol nog steeds niet kon voorkomen
dat de buikpijn bleef en erger werd, verwees haar huis-
arts haar door voor een scan. Bij Sabine leefde al langer
het bange vermoeden dat er iets niet klopte, te meer
omdat ze een verharding ter hoogte van haar navel
voelde. De huisarts nam haar serieus omdat ze niet het
type was dat onnodig om hulp zou vragen, ze was een
bescheiden patiént. Toch heeft Sabine het gevoel gehad
dat haar signaal niet serieus genomen werd.

Wat was de ruis waardoor ze niet gehoord werd?
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Het signaal en de ruis — kennissolidariteit

Het gevoel niet serieus genomen te worden, dat er
sprake is van ruis waardoor het signaal van de patiént
niet wordt gehoord, kan worden gerelateerd aan het
begrip epistemisch onrecht of kennisonrecht. De term
epistemisch onrecht houdt in dat bepaalde bronnen
van kennis onvoldoende worden gezien, gehoord of
gewaardeerd. Deze term komt van Miranda Fricker
(2009) en wordt helder besproken door Horstman &
Dijkstra (2024) in een eerdere editie van dit tijdschrift.
Zij wijzen op het enorme hiaat tussen de taal gebezigd
door zorgverleners en de taal die patiénten gebruiken.
Dit zorgt voor hermeneutic injustice, door Horstman &
Dijkstra vertaald als betekenisonrecht: ‘situaties waarin
ervaringen van mensen niet begrepen worden, omdat
er geen gedeelde taal voorhanden is om relevante bete-
kenissen mee te kunnen delen’ (Horstman & Dijkstra,
2024). In essentie: ‘how something is said’ (Pot, 2022).
Sabine heeft weinig last gehad van dit onrecht, dankzij
haar hermeneutische privilege, waar ze zich zeer be-
wust van was:

Als patiént dien je assertief te zijn. Anders kom je
nergens. Of pas veel te laat. Nu ben ik gelukkig uitgerust
met de taalvaardigheid, persoonlijke eigenschappen

en intelligentie om assertief te zijn. Maar ik realiseer

me dat er ook op dit vlak enorme ongelijkheid is en
ontstaat door gebrekkige communicatie in de zorg.

Zelf hing ik de volgende dag weer aan de telefoon

met de huisarts.

Sabine kon aansluiten bij de taal van de dokters
doordat ze intelligent, reflectief, mondig en commu-
nicatief was, met hoge gezondheidsvaardigheden.
Dit zorgde voor een verkleining in het hiaat tussen
zorgverleners en Sabine zelf. Een tweede reden dat
betekenisonrecht hier minder speelde was dat er
een duidelijk aanwijsbaar fysiek symptoom was: de
voelbare verharding in haar buik. Dit is makkelijker
in woorden te vatten dan de abstracte en uiterst
persoonlijke ervaring van pijn, en maakte haar casus
hermeneutisch steviger. Sabine was assertief en vocht,
met een aanwijsbare fysieke anomalie, haar kennis-
onrecht aan.

En dit, dit is het cruciale punt. Als ik niet mondig genoeg
was geweest, was ik onverrichterzake naar huis gegaan.
Weer opnieuw aangeklopt bij de fysiotherapeute, die
mij ook al had gezegd: “laat dit onderzoeken, want dit is
vreemd voor een diastase’. Als ik niet assertief geweest
was en niet had doorgevraagd, dan was de hoofd-
chirurg er nooit bij betrokken geweest. Een chirurg die
godzijdank wel durfde te zeggen dat hij ook niet wist

wat die verharde streng bij mijn navel was. Een chirurg
die mij wel doorstuurde voor een CT-scan. (...) Een CT-
scan die een ongelofelijke achtbaan in beweging zette.

Met andere woorden: Sabine kon verbaal ‘vechten,
en ze had een epistemische bondgenoot: haar huisarts.
Er is ook een tweede soort kennisonrecht, namelijk
testimonial injustice, getuigenisonrecht: ‘uitsluiting
van iemand als ‘kenner’ op basis van machtsrelaties en
sociale vooroordelen’ (Horstman & Dijkstra, 2024).

In essentie: ‘who says something’ (Pot, 2022). Dit is het
deel van Sabines verhaal dat zij graag wilde vertellen,
want ze voelde dat er vooroordelen waren die in de weg
zaten als zij haar ervaring probeerde over te brengen op
professionals.

Er is veel evidentie voor het feit dat vrouwen
(en meisjes - zie Earp et al., 2019) bij pijnklachten
minder snel serieus genomen worden. Onlangs stond
er een aangrijpend stuk van Maartje van Hoek in de
Volkskrant: haar endometriose werd na zeer hevige
pijn pas na 26 jaar gediagnosticeerd, nadat drie huis-
artsen en zeven gynaecologen haar zonder behandeling
naar huis stuurden (Hoek, 2024). Het niet serieus
nemen van vrouwen en pijnklachten is een vorm van
getuigenisonrecht, dat versterkt wordt door zwanger-
schap en kraamtijd (Freeman, 2014). Sabine reflecteert:

Ik geef toe: het was een complexe situatie met veel
mogelijke verklaringen gerelateerd aan herstel van een
bevalling of een mogelijk vervelend zittend spiraaltje.
En ik bagatelliseerde de buikpijn om die reden. Is dat
terecht? Is dat mijn eigen schuld? Is het onderdeel van
het klein maken van onbegrepen gezondheidsklachten
bij vrouwen? Ik weet het oprecht niet.

Sabine zelf prijst het werk van Voicesd Women (zie
Voices for Women), een organisatie die zich hard maakt
voor betere en eerlijke vrouwelijke gezondheidszorg.
Maar ook een aantekening van een psychiatrisch ver-
leden (Sabine kende in het verleden een periode met
psychische klachten) kan invloed hebben op het serieus
nemen van pijnklachten:

Tijdens mijn zwangerschap had ik enorme buikpijnen.
Zonder door te vragen trok mijn verloskundige meteen
de conclusie dat het bandenpijn was en kreeg ik het
advies om lijnzaad in mijn yoghurt te doen, terwijl

er niets aan de hand was met mijn darmen. Dit was
overigens nadat ze geheel onnodig alle details van mijn
manische depressie van 8 jaar geleden had uitgevraagd.
Zonder de vraag te stellen hoe het eigenlijk vandaag
met me ging.
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Sabines voorbeeld staat niet op zich. Zo beschrijft
Saks (in Carel & Kidd, 2014) de volgende casus:
a psychiatric patient who went for weeks with a broken
back, because none of the medical staff the patient saw
took his pain seriously’. Een psychiatrisch verleden kan
(onbewust) invloed hebben op de manier waarop zorg-
verleners luisteren naar patiénten - ook als de klachten
niets te maken lijken te hebben met psychiatrie. In het
voorliggende verhaal leverde deze aantekening op
verschillende momenten ruis op, waardoor Sabine
harder moest werken om haar signaal af te geven.
Een persoonsgerichte benadering kan tegenwicht vor-
men voor kennisonrecht.

De hele mens, opgeknipt in klachten -
persoonsgerichte zorg
Sabine had een goede relatie met haar huisarts.
Haar huisarts kende het jonge gezin en was op de
hoogte van de moeizame weg die Sabine en haar man
hadden afgelegd om zwanger te worden. Sabine voelde
zich door haar huisarts gezien en gehoord. Deze vorm
van zorg, waarbij de mens centraal staat (Zingeving
in zorg: De mens centraal, 2016), staat bekend als
patient-centred care (Stewart, 2001): mensgerichte
of persoonsgerichte zorg, waarbij ‘het ziekzijn van
de patiént vervlochten is met de persoon van de zieke
en de professionele rol is vervlochten met de persoon
van de professional’ (Glas, 2018). Er is, met andere
woorden, aandacht voor het biopsychosociale per-
spectief op de patiént. Zulke persoonsgerichte zorg,
gekenmerkt door goede relaties, open communicatie
en vertrouwen (Munten, 2021; Van Weel-Baumgarten
& Brouwers, 2018) ervoer Sabine ook in de behande-
ling van haar kanker, nadat de diagnose gesteld was.
In het ziekenhuis was aandacht voor haar fysieke én
psychosociale welbevinden. Ook het contact met haar
man en jonge dochtertje was betrokken en warm.
Helaas kwam Sabine tijdens de reis naar haar diag-
nose een heel andere zorgbenadering tegen. Een bena-
dering waarin ‘een mensbeeld domineert dat insteekt
bij de fysieke dimensie van mens zijn’ (Leget, 2013).
Deze benadering van zorg wordt ook wel ‘taakgerichte
zorg’ genoemd. De focus lag op geisoleerde fysieke pro-
cessen, een mens opgeknipt in orgaangebieden of func-
ties, waarbij nauwelijks aandacht was voor de mens
achter de patient. Een eerste anekdote waaruit blijkt
dat de hele mens soms wordt vergeten, en één klacht
centraal staat, komt uit de periode dat Sabine op de
POP-poli (Psychiatrie, Obstetrie, Pediatrie-poli) kwam.
Daar leek de focus op één aspect uit haar medische
geschiedenis bepalend voor de manier waarop ze
bejegend werd:

Als het aan het medisch team van de POP-poli had ge-
legen was ik zelfs voordat ik zwanger was al met lithium
gestart, terwijl ik dat nooit nodig heb gehad, en het
serieuze consequenties kan hebben voor het ongeboren
kind en de borstvoeding. En heb ik met een andere
psychiater van de POP-poli een heel stigmatiserende
discussie gevoerd over diagnoses en DSM-classificaties,
in plaats van te kijken naar wat ik nodig heb in mijn
huidige situatie — waarbij ik met mijn goede gedrag
z€If contact zocht met de POP-poli terwijl ik al jaren
stabiel ben.

De ideeén van Sabine, haar huidige gezondheid,

de reden om bij de POP-poli aan te kloppen: alles leek
ondergeschikt aan het label van een klinisch verleden.
Een tweede voorval beschrijft hoe de context van een
onderzoek wordt genegeerd, waardoor ook de mens als
geheel buiten beeld blijft. In de bange maanden voor de
diagnose onderging Sabine een onderzoek om vast te
stellen of ze misschien endometriose had:

Van een vermoeden van endometriose. Naar een
vaginale echo van een baarmoeder die kerngezond
blijkt, op een helende keizersnede na. Waarbij de
gynaecoloog zegt, vanuit het perspectief van haar
vakgebied: “geen endometriose, voor ons absoluut geen
reden voor spoed” - niet wetende dat spoed hypothese 2
een mogelijke kwaadaardige tumor is.

Het ‘goede’ nieuws van de gyneacoloog (geen endo-
metriose), kwam aan als een mokerslag, want het
wees op de ergst mogelijke conclusie. Maar dat heeft
de arts nooit geweten, omdat de geisoleerde taak in

de spreekkamer was afgehandeld en er geen gesprek
had plaatsgevonden over verwachtingen, gevoelens,
ideeén. Het laatste, en meest aangrijpende voorbeeld
dat we willen delen is het moment waarop Sabine haar
diagnose te horen krijgt:

Er zelf in je digitale patiéntendossier achter moeten
komen dat je uitgezaaide kanker hebt. Dan hét slecht-
nieuwsgesprek met een arts die een andere patiént voor
hem denkt te hebben en dus onvoorbereid een gesprek
in gaat. En in ons bijzijn nog even met de patholoog
belt of het nou urachuskanker of darmkanker is.

En de termen curatief of palliatief een beetje terloops
laat vallen, zonder duidelijk te zijn over of ik nog te
genezen ben of me moet voorbereiden op de dood.

Ook haar man herinnert zich dit als een verschrikkelijk
gesprek. Natuurlijk vanwege het nieuws dat ze

krijgen te horen. Maar ook omdat er geen enkele
ruimte is voor de emoties en vragen die ze hebben.
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De zorgverlener was niet voorbereid en moest zich
door de afspraak heen improviseren. Het belang-
rijkste gesprek in hun leven liet geen ruimte voor hen
als mensen.

Voor een langdurige behandeling in ziekenhuis of
huisartsenzorg vraagt goede zorg om een relatie met een
patiént en naasten op te bouwen, om kennis van de leef-
wereld van de patiént te vergaren, en om in gesprek
te blijven over wensen en voorkeuren. Deze persoons-
gerichte zorg staat in schril contrast tot de interacties die
Sabine had in de zoektocht naar een diagnose, waarbij
het contact met zorgprofessionals vaak beperkt was
en louter gericht op een enkel aspect van de fysieke
mens. Dit nauwe perspectief moet verbreed worden,
voor persoongerichte zorg en kennissolidariteit.

Lessen uit het verhaal van Sabine -
perspectivistische lenigheid

Wat kunnen we leren van het verhaal van Sabine?

Hoe komen we af van kennisonrecht en hoe bewe-

gen we naar persoonsgerichte zorg? Wij denken dat

het begrip perspectivistische lenigheid, van filosoof
Lammert Kamphuis (2023), een aanknopingspunt
biedt voor het opleiden en professioneel ontwikkelen
van zorgprofessionals. We geloven dat het belangrijk is
om artsen te stimuleren om zaken altijd van meerdere
kanten te blijven bekijken, of om zelfs de beleving van
de ander centraal te stellen, zonder al te snel een oordeel
te vellen of tot conclusies te komen. Hierbij drie sugges-
ties om deze perspectivistische lenigheid te trainen.

1 - Het perspectief van de huisarts

Ten eerste. Sabines verhaal begint en eindigt bij

de huisarts. De huisarts kende Sabine, verwees

haar door, speelde een rol bij het voortstuwen van
procedures rond de diagnose, en was uiteindelijk aan-
wezig bij haar overlijden. De huisarts leek het signaal
van Sabine beter te kunnen horen en duiden dan de
specialisten die haar maar kort zagen. Sabines huisarts
representeert hier dan ook bij uitstek de unieke kanten
van het huisartsenberoep, waarin de hele mens centraal
staat. Natuurlijk hebben huisartsen geen alleenrecht op
het biopsychosociale perspectief, maar ze zijn er wel
degelijk specialist in en dat biedt kansen. Als dokters
zich herinneren dat elke patiént een eigen verhaal
heeft, zal dit kennisonrecht tegengaan en persoonsge-
richte zorg stimuleren. Een betere band tussen eerste
en tweedelijnszorg kan dit bewustzijn helpen groeien.
Het is belangrijk dat intramurale specialisten deze
sleutelrol van de huisarts kennen en érkennen, en
wellicht kunnen huisartsen hieraan bijdragen door hun
biospsychosociale blik te delen in de opleiding van me-
disch specialisten en basisartsen.

2 - Perspectieven op kennis

Ten tweede moet kennisonrecht bevochten worden

en moeten we bewegen naar wat Mirjam Pot (2022)
kennissolidariteit noemt. Hierbij worden verschillende
kennispraktijken gekend en erkend. Volgens Pot kan
kennissolidariteit op verschillende manieren gestimu-
leerd worden door zorgprofessionals al in de opleiding
te leren over hun epistemische privilege, over verschil-
lende vormen van kennis, en over de grenzen van hun
eigen kennis. Ook het accepteren van onzekerheid en
ambiguiteit en het toegeven van twijfel hoort hierbij.
Deze epistemic humility, of kennisbescheidenheid
(Kelly & Panush, 2017), was zeer welkom geweest bij
Sabine, want ze observeerde dat dit voor sommige
professionals heel lastig was:

Ook hij voelt de verharding in de buik. Ook hij ziet

mijn gezicht vertrekken van de pijn als hij op bepaalde
plekken in mijn buik drukt. Na het lichamelijk onderzoek
gaan we weer tegenover elkaar zitten. En dan zie ik het:
ik zie zijn twijfel. Hij weet het niet. Hij weet ook niet wat
er aan de hand is. Maar hij zegt het niet. Maar het is van
zijn gezicht te lezen. En dan begint hij te spreken. Tot mijn
verbazing leest hij gewoon de conclusie van de radioloog
van een maand geleden aan mij voor: “u heeft een dia-
stase met wat vetweefsel wat er doorheen komt. Ik raad
fysiotherapie aan voor oefeningen om de buikspieren
weer aan te laten sluiten”. Punt. Dat is het. Dat is alles.
Compleet verbijsterd zit ik tegenover hem. Zegt hij dit
nou echt? Word ik weer weggestuurd met niks?

Omgaan met onzekerheid als ‘fickle companion’

- te vertalen als ‘wispelurige metgezel’ - (Schwab,
2012) is moeilijk. Maar onderzoeks- en onderwijs-
collega’s exploreren hoe dit wel kan, onder andere door
ethiek, filosofie en zelfs de kunsten een rol te geven in
het opleiden van artsen. Dit kan een andere manier van
kijken stimuleren (Koksma et al., 2017) en bijdragen
aan het tolereren of zelf omarmen van ambiguiteit

(De la Croix, Schaepkens & Veen, 2022). Sabine was
zelfs aan het eind van haar leven perspectivistisch lenig
genoeg om te snappen dat dit moeilijk is voor dokters:

En het is begrijpelijk dat de chirurg in opleiding te snel
mijn dossier leest en te snel conclusies trekt, want falen
en ‘niet weten’ is misschien geen optie als opleideling.

Een (opleidings)cultuur waarin twijfel openlijk kan
worden uitgeproken, is dan ook essentieel.

3 - Het patiéntperspectief
De derde les die we kunnen leren is dat zorg-
professionals al vroeg in hun opleidingen zouden
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moeten wennen aan het luisteren naar patiénten,

en dat zouden moeten blijven doen. We stimuleren
daarom patiéntparticipatie en leren van ervarings-
deskundigheid in alle fases van de ontwikkeling van
(toekomstige) zorgprofessionals (Eijkelboom et al.,
2023). En zo zijn we weer terug bij het luisteren naar
ervaringen van patiénten en hun naasten, het belang
van verhalen van ervaringsdelers. De enige juiste
manier om dit stuk af te sluiten is dus ook door Sabine
het laatste woord te geven:

Artsen zitten allen zo op hun eigen eiland met een eigen
specialisatie voor een eigen lichaamsdeel, dat soms
vergeten wordt dat dat lichaamsdeel onderdeel is van
een geheel. Van een heel lichaam. Dat niet alleen een
fysieke laag heeft, maar ook een mentale en emotionele
laag. Die minstens net zoveel aandacht verdienen en
informatie verschaffen. (...) Volgens mij kan dat anders.
Hoe? Daar heb ik geen pasklaar antwoord op, maar
anders kan het wel. (..) En ik hoop dat mijn verhaal
bijdraagt aan nog meer bewustzijn en discussie over alle
aspecten van gezondheidszorg die ik heb benoemd.

NAWOORD

In de laatste maanden van haar leven schreef Sabine over
haar ervaringen met de zorg. De citaten in dit artikel zijn haar
originele woorden. Met haar wetenschappelijke achtergrond
(PhD in politieke communicatie) vond Sabine het belangrijk
om haar verhaal te delen, juist met diegenen die elke dag in de
zorg werkzaam zijn. Ze benaderde haar vriendin Alyt Damstra,
die op haar beurt Anne de la Croix betrok. Anne publiceerde
eerder in TGE en in overleg met hoofdredacteur Gert Olthuis
ontstond het idee om Sabines verhaal te verbinden met
theorieén over epistemisch onrecht en persoonsgerichte zorg.
In het oorspronkelijke plan zou Sabine haar medewerking
verlenen middels een interview, helaas heeft dat niet meer zo
mogen zijn. We hebben voor dit stuk uitgebreid gesproken

met Sabines echtgenoot en huisarts.
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