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Woord vooraf

De eerste zin van Susan Sontags [llness as metaphor!
wordt nog sterker bij het luisteren naar de auteur terwijl
Zlj hem voorleest: met passie, intellectuele trots en inte-
griteit [www.youtube.com/watch?v=6WC5ncbR0z()|. Des
te gruwelijker is de foto die haar partner Annie Leibovitz
van haar maakt 27 jaar later, onderweg van het ziekenhuis
in Seattle waar ze is behandeld vanwege borstkanker,
naar huis in New York, om er te overlijden:

‘lliness is the night-side of life, @ more onerous citi-
zenship. Everyone who is born holds dual citizen-
ship, in the kingdom of the well and in the kingdom
of the sick. Although we all prefer to use only the good
passport, sooner or later each of us is obliged, at least
for a spell, to identify ourselves as citizens of that
other place.’ (p. 3).

Sontags afkeer van het gebruik van metaforen in het den-
ken over ziekte komt terug in Kanker schrijven.? Hier
geen ‘vechten tegen je kanker, de strijd aangaan’, wel
ruimte voor het verhaal van de patiént, voor de fascine-
rende wegen die mensen met kanker zoeken en vinden
in het omgaan met hun ziek-zijn. Romans waarin kanker
een min of meer prominente rol speelt en egodocumen-
ten over leven met kanker geven een vaak ontroerend
beeld van de betekenisgeving aan een afschuwelijke
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1. Kanker hebben

Figuur 1.1. Wrapped Head van A. Stevovich, 1989. Adelson Galleries,
New York.

Picasso’s Ciencia y Caridad toont een zieke jonge vrouw
in een bed, omgeven door een man met baard, gekleed in
pak, en een non met een klein meisje op haar arm. De
man houdt de rechterhand van de zieke vast, de non
geeft haar een kom soep. Het zusje van Picasso staat
maodel voor de jonge vrouw in het bed; haar bleke gezicht
suggereert de diagnose tuberculose. De vader van
Picasso staat model voor de man in pak, met baard; de
non is een vrouw die de schilder op straat aansprak en als
model gebruikte voor een verzorgster die de patiénte een
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Figuur 1.2 Ciencia y Caridad (1897), Pablo Picasso: Picasso Musea,

Rarcelona

kom soep aanreikt; het meisje op de schouder van de
non is niet geidentificeerd. Studenten geneeskunde zeg-
gen ronder met de ogen te knipperen dat de man met
baard en in pak de dokter is. Pas daama zien ze dat hij de
patiénte niet aankijkt, dat hij de pols van de patiénte telt,
en dat de patiénte naar de verzorgster en het kind kijkt.
Ervaren kijkers naar schilderijen merken nog op dat de
schilder het licht op de non en het kindje laat vallen, en
dat de spiegel boven het hoofd van de patiénte met een
zwarte doek is bedekt, symbool voor de dood.

Links op het schilderij: het biomedische model - ziekte

vertaalt zich in observeerbare verschijnselen, te meten
aan een passieve patiBnt wiens of wier ‘subjectieve’ ant-
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woord op klachten niet relevant is: ‘ruis. 'Objectieve’
waarnemingen als polsslag helpen een antwoord te
geven op wat er mis is. Opvattingen van de patiént over
de klachten, de ziekte en de behandeling worden niet
meegewogen in het oordeel. Rechts: het psychosociale
maodel — aandacht voor de beleving van ziekte, voor ziek-
zijn, voor niet strikt biomedische verschijnselen.

Het biomedisch model is schematisch afgebeeld in figuur
1.3 (Kaplan, 1999). Vijf categorieén determinanten, op de
bovenste regel van de figuur, leiden tot weefsel- of orgaan-
pathologie, wat zich vertaalt in symptomen en medische
interventie oproept die leidt tot afname (beter nog: ver-
dwijnen) van de pathologie. Bij de vijf categorieén oorza-
ken (determinanten van ziekte) in dit model valt op dat
maatschappelijke, sociale en gedragsfactoren ontbreken.

complicaties bl geboorie  dekite verowdering genetsche predisposite onpeallen

"l ‘ l [___ S

weoftal-lormarpachologie

afname patholopie

Figuur 1.3. Het biomedisch maodel (Kaplan, 1000}

Bij acute aandoeningen, bijvoorbeeld appendicitis of een
gebroken been, is het biomedisch model zeer bruikbaar,
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levensreddend soms zelfs. Met name in de oncologie
werd echter al snel duidelijk dat dat laatste blokje (‘afna-
me van de pathologie’) niet het einde is van de zorg voor
mensen met kanker. Het begrip ‘kwaliteit van leven’
wordt in de oncologie toegevoegd als onderdeel van zorg
voor de patiént met kanker, als een criterium waarmee
men de effecten van medische zorg afmeet. Kwaliteit van
leven wordt in onderzoekstermen wel omschreven als de
effecten van de ziekte en zijn behandeling, zoals ervaren
door de patiént.

Niet alleen eerstejaars studenten geneeskunde — met een
huizenhoog vertrouwen in de macht van de geneeskunde
— reageren enigszins geirriteerd wanneer bij het bespre-
ken van Ciencia y Caridad de non met het kindje op haar
arm en de relatie tussen die twee en de patiénte aandacht
krijgt. De symboliek in het schilderij laat zien hoe in
goede medische zorg ook psychologische en sociale con-
sequenties van ziek-zijn van grote betekenis zijn. Sterker:
onlosmakelijk horen bij goede medische zorg. Goede psy-
chosociale zorg draagt bij aan de kwaliteit van leven van
mensen met een ziekte. Dat is de essentie van het biopsy-
chosociale model - briljant verbeeld door Picasso. Figuur
1.3 wordt in het biopsychosociale model dan ook uitge-
breid met op de bovenste regel ‘maatschappelijke, sociale
en psychologische factoren, en onder het blokje ‘afname
van pathologie’, ‘kwaliteit van leven'’: zie figuur 1.4.

Concretisering van de gebruikte begrippen bij de bespre-
king van Picasso’s schilderij maar nu in wat meer forme-
le termen, past goed in het biopsychosociale model
(figuur 1.5).
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MAATSCHAPPELIEE, SC:{CLALE EM PSYCHOLOGISCHE RACTOREN

complicaties bl geboortn gkt veroudering penetdsche predisposide onpewallon

Figuur 1.4. Het liopsychosociale model.

De arts Engel publiceerde in 1977 in Science het artikel
“The need for a new medical model: A challenge for bio-
medicine. Figuur 1.5 beeldt zijn model af. De essentie
van zijn model is snel te zien: processen in een cel kun-
nen zich vertalen in veranderingen in weefsels en orga-
nen of orgaansystemen. Die veranderingen leiden tot
effecten in het zenuwstelsel, hetgeen zich vertaalt in ver-
andering in beleving en gedrag van een individu; dat
individu leeft in een systeem met één of meer anderen,
die zich in een groter verband bevinden van gemeen-
schap, cultuur en samenleving. Omgekeerd leiden veran-
deringen in condities van een samenleving of cultuur tot
veranderingen in systemen om het individu heen, in dat
individu vertalen deze processen zich dan weer via het
zenuwstelsel in effecten op organen en orgaansystemen,
weefsels en cellen. Een desintegrerende samenleving (als

KANKER SCHRIVEN 15



Figuur 1.5. Het binpsychosociale model van Engel

in bijvoorbeeld Rusland) vertaalt zich in een aflnemende
levensverwachting: sociale instabiliteit leidt tot psycho-
logisch onwelbevinden met hoge alcoholconsumptie en
ander ongezond gedrag tot gevolg, wat zich via de stap-
pen in het model vertaalt in bijvoorbeeld een hogere pre-
valentie van kanker. Fr is wel kritiek op wat Engel naar
voren bracht maar daar gaat het hier nu niet om. Waar
het wel om gaat is dat ziek-zijn meer dan ziekte in bio-
medische zin is: die uitspraak is ook de kern van dit inlei-
dende hoofdstuk. Kanker is meer dan kwaadaardige cel-
len, effecten van medische zorg aan mensen met kanker
dienen aan meer dan aan aard en aantal van kwaadaar-
dige cellen te worden afgemeten. Ook medische en
oncologische toptijdschriften onderschrijven deze uit-
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spraak in toenemende mate: het Journal of Clinical
Oncology bijvoorbeeld heeft in iedere aflevering wel arti-
kelen met expliciete aandacht voor ‘biopsychosociale’

begrippen.

VAN MODEL NAAR KLINIEK

Die modellen die tot nu toe zijn besproken hebben meer
dan alleen theoretische betekenis. Vergelijking van bio-
medisch model en biopsychosociaal model op een aan-
tal dimensies laat de klinische implicaties direct zien

(figuur 1.6).

Figuur 16 Het biomedisch model en het biopsychosociale model toege-
past op Eanker

Mensen met kanker behandelen in een biopsychosociale
context houdt dus in dat in het consult de attributies (‘toe-
schrijvingen’) door patiénten van oorzaken van hun kan-
ker aan gedragsfactoren of sociale determinanten serieus
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worden genomen, mede om verandering van die gedrags-
factoren mogelijk te maken. Het betrekken van de patiént
bij diagnostische en therapeutische stappen hoort bij een
dergelijke benadering, net als het streven om de patiént en
zijn of haar sociale systeem een zo groot mogelijke rol te
laten vervullen bij zelfmanagement. De titel van het
recente artikel Zixe oF zEkTE IN DE oncowoGiE? in het
Nederlands Tijdschrift voor Geneeskunde is een voortreffe-
lijke illustratie van wat in figuur 1.6 schematisch is ver-
meld (Hamaker, Seghers, van Huis — Tanja, 2021).

Een simpele quiz zou zijn: welke attributies hebben de
hoofdpersonen in de 29 romans besproken in dit boek
over hun kanker? En: welke associaties zijn er tussen die
attributies en het zelfmanagementgedrag van de hoofd-
personen? Welke zelfmanagementvaardigheden (of het
ontbreken daarvan!) vertonen die hoofdpersonen?

Zelfmanagement door mensen met kanker is een idee dat
enkele decennia geleden opgetrokken wenkbrauwen
teweeghracht bij vele behandelaars. Inmiddels is zelfma-
nagement een alom aanvaard en gewaardeerd onderdeel
van (biopsychosociale) zorg, gericht op het bewerkstelli-
gen van een zo goed mogelijke kwaliteit van leven. Figuur
1.7 laat zien hoe verschillende componenten van zelfma-
nagement zich vertalen in concrete gedragingen (Boland
et al., 2018; Caminiti et al., 2021; Cuthbert et al., 2019;
Haase et al., 2021) - zelfmanagement dat veelal gunstige
effecten heeft op kwaliteit van leven.

Twee zaken vallen op bij de zelfmanagementtaken waar-
voor de patiént met kanker gesteld wordt: die taken gaan
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Figuur 1.7. Componenten van zelfmanagement bij mensen met banker.

slechts ten dele over informatie krijgen of vragen, en het
zwaartepunt ligt bij betekenis geven aan kanker en zijn
behandeling. Het is dan ook te gemakkelijk wanneer
‘patient education’ wordt bepleit als methode om zelfma-
nagement van mensen met kanker te bevorderen.
Patiénteducatie is niet de aangewezen weg daartoe. De
wat provocerende ondertitel ‘we don't need no education’
probeert dat naar voren te brengen in een artikel over
adherentie met orale doelgerichte therapie (Kaptein et al.,
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