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Doel Inzicht krijgen in verschillen tussen opvattin-
gen van huisartsen en patiénten over wat ‘ziekte’ is.
Methode Literatuuronderzoek via Medline en Cur-
rent Contents, en in Huisarts en Wetenschap.
Resultaten Er zijn geen onderzoeken gevonden
waarin de interpretatiekaders van huisarts en patiént
bij een ziektebeeld empirisch met elkaar worden ver-
geleken. De (schrijvende) Nederlandse huisarts han-
teert naast elkaar verschillende conceptuele model-
len om naar ziekte te kijken en integreert deze in-
valshoeken in de individuele patiént. De patiént
neigt tot een opvatting die de oorzaak van zijn klach-
ten binnen het lichaam plaatst, aansluitend bij een le-
kencultuur en individuele levensloop, en past medi-
sche verklaringsmodellen aan een eigen interpreta-
tiekader aan. Dit verschil heeft gevolgen voor de
communicatie tussen arts en patiént. Als de arts in-
zicht heeft in het interpretatickader van de patiént en
daarbij kan aansluiten, is dat gunstig voor de thera-
pietrouw en genezing. Het ziektebegrip krijgt daar-
mee een nieuwe dimensie: dat van metafoor met een
communicatief-didactisch doel in de arts-patiéntre-
latie.

Conclusie Voorgesteld wordt om empirisch onder-
zoek te verrichten op basis van twee vragen: in hoe-
verre leidt de discrepantie tussen de ziektebegrippen
die door respectievelijk (huis)artsen en patiénten
worden gehanteerd, tot miscommunicatie, en grijpen
(huis)artsen het ziektebegrip van de patiént aan als
metafoor om de communicatie te verbeteren?
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Inleiding

Hoewel uniformering en consensus een
steeds grotere rol gaan spelen, omschrij-
ven artsen ziektebeelden nog altijd vanuit
een verscheidenheid aan concepten met
een wisselende mate van wetenschappelij-
ke objectiviteit. Sommige diagnosen wor-
den gesteld op basis van pathologisch-
anatomische of cellulaire afwijkingen (zo-
als bij carcinomen het geval is), andere
louter op basis van een clustering van
symptomen (bijvoorbeeld bij veel psychi-
atrische diagnosen en bij migraine). Som-
mige hangen tussen een fysiologische en
symptomatische definitie in, zoals bij
hartfalen.

In de loop der tijd zijn binnen de ge-
neeskunde uniteenlopende ziekteconcepten
gehanteerd; Lindeboom gaf er meer dan
veertig jaar gelden een niet uitputtend
overzicht van (pag. 540). De oriéntatie op
het biomedische ziektebegrip is, zo blijkt
ook uit dat overzicht, overheersend. Het
huidige ziektebegrip stamt uit de vorige
eeuw, toen clinici in grote ziekenhuizen
hun klinische inzichten, verkregen met
percussie en auscultatie, begonnen te toet-
sen aan de resultaten van autopsie. Het
verving het ontologische ziektebegrip,
waarbinnen ziekte wordt beschouwd als
een zelfstandige entiteit. Het biomedische
ziektebegrip maakte het mogelijk sympto-
men, een bepaald verloop en een bijbeho-
rend pathologisch-anatomisch of pathofy-
siologisch beeld onder te brengen in €én
concept. Later werd dit ziektebegrip nog
verrijkt met microbiologische inzichten
en de resultaten van beeldvormende tech-
nieken.? Medische informatie is door on-
der meer de opkomst van patiéntenvereni-
gingen en — de laatste jaren — van Internet
voor brede lagen van de bevolking be-
schikbaar gekomen. Maar andere dan bio-
medische opvattingen over ziekte zijn
nooit geheel verdwenen, noch binnen de
geneeskunde, en zeker niet uit de manier
waarop patiénten over ziekte spreken. De
huisarts wordt daar dagelijks mee gecon-
fronteerd. Daarom is de vraag naar het
ziektebegrip van de huisarts en de patiént,
en de betekenis daarvan voor hun onder-
linge communicatie van actueel belang.

We stelden ons de volgende vragen:

® Wat kunnen wij uit de medische litera-
tuur leren over het ziektebegrip dat
huisartsen hanteren?

® Wat kunnen wij uit de medische litera-
tuur leren over de opvattingen van pa-
tiénten over ziekte?

® Welke gevolgen hebben de verschillen
tussen huisartsen en patiénten in het
spreken over ziekte?

Literatuur

Voor het beantwoorden van de eerste twee
vragen voerden we een literatuuronder-
zoek uit in Medline en Current Contents
met als zoekwoorden ‘disease’, ‘concept’,
‘patient’, ‘perception’, ‘expectation’, ‘ill-
ness’ en ‘health’ in de fifels van de artike-
len, en “‘disease’ en ‘concept’ en ‘patient’
in de tekst. Het resultaat van deze zoek-
tochten bestond vooral uit filosofische
verhandelingen over het ziektebegrip, en
publicaties over specifieke ziektebeelden,
de psychiatrie en alcoholisme. Veel litera-
tuur had betrekking op het health belief
model, dat bedoeld is om te analyseren
waarom mensen besluiten hulp te zoeken,
met als uiteindelijke doel hen te bewegen
tot gezond gedrag. De inhoud van deze ar-
tikelen had te weinig betrekking op onze
vraag naar ziekteopvattingen; we hebben
ze daarom buiten beschouwing gelaten.
Per saldo resteerden drie relevante artike-
len over ziekteconcepten van artsen’ en
acht artikelen over ziekteopvattingen van
patiénten.513 Aangevuld met op andere
wijze (via de sneeuwbalmethode) gevon-
den literatuur,'+23 waaronder twee disser-
taties, komen we tot een totaal van achttien
publicaties over ziekteopvattingen van pa-
tiénten.

Tevens ondernamen we een zoektocht
in Huisarts en Wetenschap over de jaren
1957-1997 met het trefwoord ‘ziekte’.
Deze zoektocht leverde 33 titels op:24-¢
— 2 onderzoeksverslagen; >
2 literatuuroverzichten; ***

3 casuistische artikelen; %!

19 beschouwingen,?#2627:29:37.42-56

1 bespreking van de Woudschotencon-
ferentie;>’

539



LITERATUURONDERZOEK

— 3 besprekingen gewijd aan één enkele
nascholingsconferentie;**°

— 3 (boek)besprekingen 28383

Vijftien van de zestien artikelen geschre-
ven tot begin 1978 behandelen de sociaal-
psychologische context van ziekte en de
behandelingsaspecten daarvan, één artikel
bevat een theoretische beschouwing over
ziektemodellen. De zogenaamde paradig-
madiscussie is vertegenwoordigd met
twee beschouwingen uit het Paradigma-
nummer van Huisarts en Wetenschap, en
twee beschouwingen die als reactie op die
discussie zijn te beschouwen. Vanaf 1980
verschenen opnicuw artikelen over de
context van ziekte, zoals een literatuurstu-
die over gezinsgeneeskunde, beschouwin-
gen over ziekte en arbeidsongeschiktheid,
onderzoek over psychosociale problemen,
een beschouwing over gewone ziekten,
over de geschiedenis van het ‘ziektebeeld’
homoseksualiteit, en over myalgische en-
cefalomyelitis.

De boekbesprekingen bleken betrek-
king te hebben op een tweetal dissertaties
met een filosofisch karakter en een bundel
columns die niet specifiek over huisartsen
en hun patiénten gaan.’$3%3° Zowel de
bespekingen als de boeken zelf zijn buiten
beschouwing gelaten. Ook de publicaties
die niet door huisartsen geschreven waren,
zijn buiten beschouwing gelaten.?*30

Aangevuld met op andere wijze gevon-
den artikelen vonden wij voor de beant-
woording van de vraagstelling naar het
ziektebegrip in de huisartsgeneeskundige
literatuur in totaal 28 relevante publica-
ties,3:5,14.31-36,40-43 46-58,60,62

Specifiek op de derde vraagstelling ge-
richte literatuur hebben we niet gevonden.

Welk ziektebegrip hanteert de
huisarts?

Volgens Lamberts is het biomedische con-
cept — de assumptie dat ziekte ergens in de
structyur van het lichaam huist en dat de
ziekte daar aangepakt moet worden — een
onbetwistbaar paradigma, dat geldt voor
de hele gezondheidszorg, en dus ook voor
de huisartsgeneeskunde. Lamberts analy-
seerde 30.000 problemen. Daarvan classi-
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ficeerde hij 41% als duidelijk somatische
diagnosen, waarvan 5% met nadelige in-
vioed op het dagelijkse leven op langere
termijn; 31% werd gevormd door pro-
bleemgedrag en psychische reacties; 10%
betrof procedurele aangelegenheden; en
18% was vaag en onduidelijk. Wat huisart-
sen op hun spreekuur zien, is lang niet ai-
tijd ziekte in biomedische zin.’>*” En zelfs
wordt een pleidooi gehouden om uit stra-
tegische overwegingen het onbegrepene
een naam te geven.>¢

De benoeming van ziektebeelden komt
vaak tot stand in een onderhandelingspro-
ces tussen arts en patiént, schrijft Huygen.
De betekenis van dit fenomeen is, gezien
het minder gestructureerde probleemaan-
bod in de huisartspraktijk, groter dan in de
specialistische praktijk. Hij baseert zich
op zijn eigen ervaringen met de Nijmeegse
Continue Morbiditeits Registratie (CMR):
wisseling van huisartsen leidde soms tot

aanmerkelijke fluctuaties in de prevalen-
tie van ziekte.*® En nog steeds is er discus-
sie of de incidenties en prevalenties uit
zorgregistraties kunnen gelden als be-
trouwbare schatters van ziekte in de zin
van biologische fenomenen, dan wel dat
ze te beschouwen zijn als de weerslag van
sociale constructen.%3-64

Lamberts & Hofimans-Okkes gaan in op
de classificatie van psychische en sociale
problemen.?? Ze onderscheiden negen dia-
gnostische groepen. In empirisch onder-
zoek demonstreren ze dat deze negen
groepen zich onderscheiden door een ver-
schil in klinische impact: de contactreden,
de frequentie van voorkomen, het aantal
vervolgcontacten, de omvang van de co-
morbiditeit, het aantal interventies en ver-
wijzingen, en de duur van de (ziekte)epi-
sode. De contactreden blijkt ook bij ande-
re diagnostische groepen van invloed op
het diagnostisch label.

¢ Het demonologische ziektebegrip is het
oudste; het stamt uit de voorwetenschap-
pelijke periode van de geneeskunst. Ziekte
iseen demon diezijn intrek in het menselijk
lichaam heeft genomen en de ziektever-
schijnselen veroorzaakt.

* Het ontologische ziektebegrip kende een
bloeitijd tijdens de romantiek. Ziekte is een
zelfstandige entiteit; men sprak van het ‘ens
morbi’, bijna een soort geest die alis het
ware door de arts als geestelijk mens tege-
moet moest worden getreden.

* Het humoraal-pathologische ziektebe-
grip werd tot op zekere hoogte al gekoes-
terd door Hippocrates (460-377 v.C.). Ziekte
wordt opgevat als een verkeerde menging
van de lichaamssappen. In de endocrinolo-
gie hanteert men een verwant ziektebegrip.
e Het fenomenologische of symptomato-
logische ziektebegrip zoekt de ziekte in de
objectief waarneembare of subjectieve,
door de patiént ervaren verschijnselen. Dit
is het ziektebegrip dat in de homeopathie
wordt gehanteerd.

e Het (pathologisch-)anatomische ziekte-
begrip, vooral het werk van de Duitse arts
Virchow (1820-1902), ziet ziekte gelokali-
seerd op een bepaalde plaats, de sedes
morbi. Dit ziektebegrip stond aan de wieg

Ziektebegrippen volgens Lindeboom®

van de moderne chirurgie.

* Het etiologische ziektebegrip kwam aan
het einde van de vorige eeuw tot bloei on-
der invioed van de opkomst van de bacte-
riologie. Het past ook goed op ziekten als
gevolg van intoxicaties en voedingsdefi-
ciénties.

e Het conditionele ziektebegrip werd ac-
tueel, toen bleek dat in een aantal gevallen
de aanwezigheid van bijvoorbeeld bacte-
rién wel een noodzakelijke maar geen vol-
doende voorwaarde was om ziekte te ver-
oorzaken: ziekte is multifactorieel bepaald.
Dit inzicht moet echter leiden tot bezinning
op het begrip ‘oorzaak’ in de geneeskunde.
e Het psychosomatische ziektebegrip be-
nadrukt de invlioed van psychische factoren
in de pathogenese, of zoekt zelfs de primai-
re oorzaak van (organische) ziekte in de
psychische sfeer.

e Het antropologische ziektebegrip gaat er-
van uit dat de hele mens in de ziekte betrok-
ken is, hetzij door zijn reactie op de ziekte,
hetzij in de genese ervan. Het houdt reke-
ning met het specifiek menselijke, met de
spiritualiteit van de mens. Lindeboom wijst
erop dat dit ziektebegrip nooit de grond-
slag kan worden van een uitgewerkt noso-
logisch systeem.
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Volgens sommigen is ziekte zelfs een
theoretische constructie: ‘Wat is een ver-
koudheid die niemand heeft?’#? In de
woorden van Wiersma et al.: ‘Het ziekte-
begrip is geen afbeelding van de werke-
lijkheid; het komt tot stand in diagnosti-
sche en therapeutische praktijken zodat er
ruimte ontstaat voor het naast elkaar han-
teren van verschillende ziektebegrippen
voor één 'ziekte'” %

Huygen beschrijft de invloed van het
gezin op ziekte, en van ziekte op het ge-
zin,*#2 De erfelijkheid is een thema, maar
ook bij de verspreiding van infectieziek-
ten kan het gezin een rol spelen. In zijn
meesterwerk zet Huygen goed onder-
bouwd met materiaal uit zijn eigen prak-
tijk uiteen, dat ziektegedrag en medische
consumptie in de matriarchale lijn van ge-
neratie op generatie worden overgedra-
gen.>® Smits & Heyrman bevestigen zijn
conclusies.*!

Ziekte heeft maatschappelijke conse-
quenties, bijvoorbeeld in de vorm van ar-
beidsongeschiktheid.>=?  Meijman be-
toogt dat de vaststelling van ziekte in de
zin van de Ziektewet de suggestie wekt dat
objectieve maatstaven bij de beoordeling
van ziekte of gebrek altijd en overal ter be-
schikking staan. Volgens hem is subjecti-
viteit inherent aan het beoordelen van
ziekten.’' In de literatuur worden het ver-
loop en de gevolgen van ziekte en behan-
deling voor de patiént in het ziektebegrip
meegewogen. De context speelt daarin
een belangrijke rol.30-34.36

Omdat de huisarts gedurende lange tijd
achtereen te maken heeft met een in prin-
cipe gezonde groep mensen met wisselen-
de gezondheidsstoornissen, is de patiént in
zijn sociale en historische context als
denkeenheid voor de huisarts veel belang-
rijker dan de ziekte.46

Zo komt uit de literatuur het beeld naar
voren dat huisartsen verschillende — en
niet uitsluitend biomedische — invalshoe-
ken naast elkaar hanteren om te kijken
naar ziekte, ziektegedrag, ziektegevoel en
probleemgedrag ¢én de context waarbin-
nen dat alles zich afspeelt. En al die invals-
hoeken worden min of meer onbewust
geintegreerd in het contact met die ene in-
dividuele patiént.
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Welke opvattingen heeft de
patiént?

Patiénten neigen tot het idee dat ‘ziekte’
een entiteit is, iets dat een locatie in het li-
chaam heeft en bestreden kan worden.*
Dat ‘iets’ past echter niet binnen een we-
tenschappelijk concept van de dokter,
maar geeft een subjectieve beleving weer
van hun ervaren klachten.®

Zo wordt menstruatie niet geinterpre-
teerd als een cyclische afstoting van het
endometriom, maar als een reiniging van
de baarmoeder. Het wegblijven van de
menstruatie wordt gezien als een ziekma-
kende ophoping van bloed en kwade stof-
fen. Helder rood bloed is een teken van ge-
zondheid; bruin bloed heeft een bedrei-
gende connotatie.?°

Helman onderzocht de verschillen die
patiénten aanbrachten tussen kou vatten
en griep krijgen.'’ Beide ziekteconcepten
bleken voor patiénten sterk verscheiden
aandoeningen met verschillende oorzaken
en een andere aanpak. Kou vatten werd
vooral veroorzaakt door nalatigheid of on-
wetendheid van de patiént, zoals met natte
haren naar buiten gaan, met blote voeten
op een koude vloer lopen of onvoldoende
gekleed gaan. De patiént maakte zichzelf
vatbaar voor een kou, waarbij vooral tem-
peratuurovergangen van warm naar koud
en omgekeerd extra riskant waren. De pa-
tiént zelf was dan ook verantwoordelijk
voor de behandeling. Bij die aanpak hoor-
de: warm kleden, het vermijden van tem-
peratuurwisselingen en het aansterken
door goed en vitaminerijk eten. Een griep
daarentegen werd veroorzaakt door een
ziekteverwekker van buitenaf, een infectie
door virus of bacterie, waar de patiént in
kwestie niets aan kon doen. De behande-
ling bestond uit het bestrijden van de ba-
cillen door antibiotica, weinig eten en het
uitzweten van de opgeroepen kwade sap-
pen.

Volgens Helman zijn, ondanks alle
voorlichting over de biomedische manier
van denken, vele oude ziekteconcepten,
zoals de sappenleer van Galenus, blijven
bestaan. Hij toont aan hoe biomedische
concepten gemakkelijk worden geincor-
poreerd binnen de volksgeneeskunde. Dit

proces speelt zich vooral af in de context
van de huisartsgeneeskunde, omdat die als
het ware bemiddelt tussen medische mo-
dellen van ziekten en populaire zinge-
vings- en betekenisgevende concepten
van kwalen en klachten. De zieke wil im-
mers ook een verklaring voor het feit dat
het onheil juist hem treft. De volksgenees-
kunde is sterk verbonden met deze morele
aspecten van ziekte. Omdat iedere cultuur
zijn specifieke zin geeft aan ziekte en on-
geluk, verschillen die verklaringen per
cultuur. Zo hechten in onze cultuur hoog-
opgeleiden in toenemende mate belang
aan het geven van borstvoeding als een ge-
zonde start voor hun baby en als een unie-
ke ervaring van hun moederschap. Vrou-
wen uit lagere sociale klassen denken daar
anders over: zij stellen het praktische on-
gemak van de borstvoeding en de voorde-
len van de fles boven mogelijke ideéle ge-
dachten van goed moederschap.?!
Toegekende oorzaken kunnen ook per
ziektebeeld verschillen. 7en Kroode con-
cludeerde dat patiénten met een hartin-
farct zonder schuldgevoel spanningen op
het werk verantwoordelijk stelden voor
het infarct, terwijl kankerpatiénten vaker
ongezonde leefgewoonten noemden.?
Onderzoek naar de manier waarop me-
dische informatie door patiénten werd
geinterpreteerd liet zien dat pati€nten hun
eigen interpretatiekader gebruikten om
medische verklaringen voor henzelf zin-
vol te maken. Zo werd, niettegenstaande
de pathofysiologische uitleg, het afwij-
kend uitstrijkje vooral geduid als een ui-
ting van een algemeen verminderde weer-
stand.'? Patiénten met hart-vaatlijden ge-
bruikten bij voorkeur mechanische termen
en machine-achtige metaforen voor hun
klachten.” Daarbij ging het niet om een
diepgaand technisch inzicht, maar slechts
om een praktische manier om door middel
van de mechanica hun eigen klachten glo-
baal te kunnen begrijpen. Een onderzoek
bij patiénten met onverklaarbare klachten
in de huisartspraktijk leidde tot gelijke
conclusies.”!? De meeste patiénten had-
den een uitgesproken fysisch concept over
hun lichaam en zagen de oorzaak van hun
klachten in een disfunctionerend lichaam.
Informatie van de dokter die aansloot bij
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dit concept impliceerde dat het lijden werd
gelegitimeerd en dat de patiént de uitleg
als ‘eigen’ ervoer. In een mechanisch sys-
teem kan succesvol ingegrepen worden en
dat maakt het zoeken van medische hulp
de moeite waard.

Ook patiénten met fibromyalgie en met
onverklaarbare pijn van het bewegingsap-
paraat waren overtuigd van een causale re-
latie tussen klachten en lichamelijke
stoornissen.®%!2 In het begin van hun ziek-
te voelden zij zich onbegrepen en het stel-
len van een diagnose door een arts werd
als een opluchting ervaren. Psychische
verklaringen werden sterk afgewezen.
Toch brachten de meeste patiénten het be-
gin van de klachten ook in verband met
een belangrijke gebeurtenis in hun leven.
Uit de ziekteverhalen van twaalf reumapa-
tiénten kwam naar voren dat zij voedings-
gewoonten, stress, milieuomstandighe-
den, de sociale situatie, en maatschappe-
lijk en psychisch functioneren een rol toe-
kenden bij het ontstaan van hun ziekte. De
aangegeven oorzaken kregen betekenis en
pasten binnen ieders levensloop.??

De meeste patiénten lijken dus indivi-
dueel gekleurde opvattingen over ziekten
te hebben, waarbij ze medische verklarin-
gen modelleren tot ze zinvol passen bin-
nen hun eigen opvattingen.'6-1

Verschillen en de gevolgen
voor de communicatie

In 1979 verscheen een studie over de con-
notatie van het woord ziekte.* De onder-
zoekers lazen een lijst van gewone diagno-
sen langzaam voor aan verschillende
groepen: de niet medische staf van een
universiteit, middelbare scholieren, spe-
cialisten en huisartsen. Ze vroegen hen of
ze de voorgelezen diagnosen als ziekte be-
schouwden of niet. Over de infecties be-
stond geen verschil van mening: dat waren
ziekten. Weinig overeenstemming be-
stond over ongevallen. Artsen — en huis-
artsen in het bijzonder — hadden een rui-
mere opvatting over wat tot ziekte behoor-
de dan de andere onderzochte groepen.
Het aandeel van de arts in diagnostiek en
behandeling bepaalde, naast de etiologie,
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het meest of een gebeurtenis tot ziekte
werd gerekend of niet.

‘Het ziekteconcept is in logisch opzicht
complex omdat de naam van een ziekte
verschillende implicaties heeft en kan ver-
wijzen naar: a. een welomschreven en her-
kenbare combinatie van onderzoeksbe-
vindingen en symptomen; b. verschijnse-
len die geassocieerd zijn met specificke
verstoring van structuur of functie; c. ver-
schijnselen die toe te schrijven zijn aan
een specifieke oorzaak of oorzaken. (...)
Als dokters helder van gedachten willen
wisselen is een analyse van de namen van
ziekten in deze zin van essentiéle beteke-
nis. (...) De opvatting dat ziekten oorzaken
zijn van onwelbevinden, zoals impliciet
vaak wordt aangenomen in de dagelijkse
conversatie moet als misleidend worden
verworpen.”™

Het woord ziekte heeft dus diverse bete-
kenissen. De leek denkt dat ziekte een en-
titeit is die klachten en onwelbevinden
veroorzaakt. Dokters zijn daar minder uit-
gesproken over; zij zien ziekte eerder als
naam voor een verzameling verschijnse-
len, een model. Het perspectief van de pa-
tiént die zich ziek voelt, overlapt slechts
gedeeltelijk — en soms niet — het biome-
disch concept van ziekte. Patiénten en
huisartsen zullen andere opvattingen over
ziekten hanteren, doordat beiden in een
andere relatie tot ziekte staan. De patiént
meldt zich bij de dokter met een verhaal.
Omdat ziekte een conceptuele herschik-
king van dat verhaal is, zal het verhaal van
de patiént altijd een ander verhaal zijn dan
dat van de dokter.'* Het proces van dia-
gnosticeren houdt immers een ordening in
van gevoelens, klachten en ervaringen van
patiénten naar ziekten en classificaties in
de geneeskunde, een transformatie van
subjectieve verschijnselen naar een model
dat onafhankelijk is van die individuele
subjectiviteit. Die verschillen hebben ge-
volgen voor het diagnostisch en therapeu-
tisch gesprek in de spreekkamer.

In de Engelse taal is het mogelijk ‘dis-
ease’ (fysiologisch of psychologisch dis-
functioneren) te onderscheiden van ‘ill-
ness’ (de subjectieve toestand van een per-
soon die zich niet goed voelt) en van
‘sickness’ (een toestand van maatschap-

pelijk disfunctioneren — de rol die iemand
aanneemt als hij zich ziek voelt).%> Het Ne-
derlandse woord ‘ziekte’ verenigt al die
connotaties in zich. Medisch sociologen
hebben de Engelse begrippen vertaald met
‘ziekte’, ‘ziektegevoel’, en ‘ziektege-
drag’. Maar in de communicatie met Ne-
derlandse patiénten zijn die woorden niet
goed bruikbaar.

Beter dan uitleg te geven over het we-
tenschappelijk concept van een ziekte kan
de huisarts pogen meer inzicht te krijgen
in de ziekte-opvattingen van de patiént
door naar zijn verhaal te luisteren en daar
bij aan te sluiten. Dan wordt het ziektecon-
cept van de patiént als metafoor gebruikt;
zo kan de huisarts spreken over ‘de strijd
tegen de ziekte’ of ‘uw hoofdpijn is een
signaal dat u overbelast bent: uw lichaam
is wijzer dan uzelf”.

Als arts en patiént hun visie over het in-
terpretatickader van de klachten delen, is
dat gunstig voor de therapietrouw en de
genezing.>® Een onderzoek naar de per-
cepties van patiénten met onverklaarbare
klachten over de uitleg die artsen gaven,
liet zien dat veel patiénten op zoek gingen
naar verklaringen die pasten bij hun eigen
opvattingen over hun klachten.'®!! Patién-
ten waardeerden het zeer als de medische
uitleg een voelbaar of tastbaar mechanis-
me uitdrukte, dat hen vrijpleitte van
schuld en hen mogelijkheden gaf om er
zelf iets aan te doen.

Beschouwing

In de literatuur is weinig te vinden over
opvattingen van huisartsen. Wat wij von-
den in Huisarts en Wetenschap betreft wat
huisartsen schrijven over ziekte en het is
nog maar de vraag in hoeverre dat de dage-
lijkse praktijk weerspiegelt.

Onze zoektocht leverde relatief veel pu-
blicaties van voor of rond 1980 op. Het
zou een historische benadering vereisen
om na te gaan in hoeverre die nog steeds
geldig zijn. Veertig jaar geleden werd de
maagzweer beschouwd als het voorbeeld
van een psychosomatische aandoening.®
Nu zijn we ervan overtuigd dat de maag-
zweer een bacteriéle etiologie heeft.o!
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Niemand zou veertig jaar geleden gewe-
ten hebben wat myalgische encefalomye-
litis was; nu is ‘ME’ in Nederland en in
Engeland onderwerp van parlementaire
discussies.62:60

Publicaties over de ziektebegrippen die
patiéntenvereniging hanteren en over de
wijze waarop Internet gebruikt wordt door
niet-medici, zijn we op onze zoektocht
door de literatuur sporadisch tegengeko-
men.%” Op grond van onze beperkte vangst
aan literatuur concluderen we dat patién-
ten neigen tot een ontologisch ziektebe-

grip. '

Onze literatuursearch is uiteraard niet
compleet: in veel publicaties over een be-
paalde ziekte worden impliciet of expli-
ciet uitspraken gedaan over het ziektebe-
grip. Een belangrijker vraag dan die naar
de volledigheid is de vraag of onze selectie
representatief is voor wat over dit thema is
geschreven. Onze vraagstelling leidde er-
toe dat vrijwel uitsluitend literatuur uit de
medische hoek is verzameld, en wellicht
verklaart dit ook dat er zo weinig over bio-
medische begripsvorming is gevonden.
Voor medici zijn de medische begrippen
mogelijk te vanzelfsprekend om als zoda-
nig onderwerp van studie te kunnen zijn.
Bovendien hebben we ons beperkt tot op-
vattingen van pati€nten zoals die onder-
zocht zijn in een medische setting. Overi-
gens hebben we, bij gebrek aan literatuur,
onze scope verbreed tot patiénten buiten
de huisartspraktijk; de invalshoek bleef
echter de medische literatuur en niet on-
derzoek van bijvoorbeeld sociologen en
antropologen.

Al met al roept onze benadering te veel
vragen op om te kunnen dienen als een we-
tenschappelijk verantwoorde literatuur-
studie. Onze zoektocht eindigt dan ook
met enkele hypothesen die nader onder-
zoek behoeven.
¢ Patiénten en huisartsen gaan uit van
verschillende opvattingen van ziekte. Dat
feit is van alle tijden; het is inherent aan de
verschillende posities die arts en patiént
innemen ten aanzien van ziekte. Voor de
patiént is ziekte een individuele ervaring,
die hij inpast in zijn eigen opvattingen van
ziekte en in de opvattingen van de (medi-
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sche ‘leken’-)cultuur waar hij deel van uit-
maakt. De patiént neigt tot een ziektebe-
grip dat ziekte in het lichaam lokaliseert.
Dat ziektebegrip sluit niet noodzakelijker-
wijs aan bij actueel wetenschappelijke in-
zichten; het kan zelfs archaische trekken
vertonen.

® Huisartsen proberen gezondheidspro-
blemen in een (diagnostisch) kader te
schikken om iets over behandeling en
prognose te kunnen zeggen, of om te kun-
nen vaststellen dat de klachten niet te her-
leiden zijn tot een door de patiént gevreesd
ziektebeeld. Voor de huisarts is het meest-
al belangrijker te weten wat het niet is dan
wat het wel is, om op basis daarvan men-
sen te kunnen verzekeren dat ze geen ziek-
te hebben en dat ze normaal zijn; in de
huisartspraktijk is het niet zo vaak nodig
zeldzame ziekten op te sporen of uit te
sluiten.

¢ In de discussie rond de zorgregistraties
wordt het biomedische ziektebegrip ook
door huisartsen als dominant geaffi-
cheerd. Maar andere, niet-biomedisch ge-
oriénteerde ziektebegrippen zijn, zeker in
de opvattingen van patiénten, latent aan-
wezig. Het is alleen al om die reden onmo-
gelijk het domein van de huisarts terug te
brengen tot uitsluitend het terrein van de
biologische feiten. Huisartsen kunnen hun
ziektebegrip niet los zien van de persoon
van de patiént en diens sociaal-culturele
context. En (huis)artsen staan in hun defi-
niéring van het ziektebegrip niet los van
hun eigen cultuur. Zij hanteren, zoals
Payer beschrijft,®® een aantal verschillen-
de begrippen naar gelang hun eigen me-
disch-culturele tradities. Huisartsen zijn
daarom eerder te beschouwen als aanhan-
gers van de Hippocratische traditie waar-
binnen ziekte wordt opgevat als de uit-
komst van een verstoorde balans tussen
het organisme en zijn omgeving.®

® Voor de communicatie tussen huisarts
en patiént is het van belang dat de dokter
zijn uitleg van klachten en aandoeningen
afstemt op de opvattingen van de patiént;
niet om deze opvattingen over te nemen
maar om ze te kunnen aanwenden ten be-
hoeve van de genezing van de patiént. En
dan krijgt het ziektebegrip de betekenis
van een metafoor, een overdrachtelijk be-

doelde uitdrukking, die vaak berust op een
analogie. Het stelt de deelnemers aan het
geneeskundig gesprek in staat om verha-
lend over ziekte te spreken. Maar het ver-
plicht de arts zich bewust te zijn van het
metaforisch karakter van zijn taalgebruik,
en niet te menen dat het ziektebegrip in
deze zin een beschrijving of verklaring
vormt van een objectieve werkelijkheid.

Een onderzoek naar opvattingen van huis-
artsen en hun patiénten naar ziekte vereist
een andere aanpak dan een literatuuron-
derzoek in de medische literatuur. Wel-
licht is de sociaal-medische, antropologi-
sche en sociologische literatuur een betere
bron. Maar nog beter zou het zijn in de
praktijk na te gaan hoe huisartsen en pa-
tiénten spreken over ziekte en hoe ze er sa-
men over van gedachten wisselen. In dat
onderzoek kunnen bovenstaande hypothe-
sen expliciet aan de orde komen.

Het beste kan dit onderzocht worden
aan de hand van klachten of ziektebeelden
waarvoor NHG-standaarden, protocollen
van specialisten en patiéntenvoorlich-
tingsmateriaal bestaan: welke (verschil-
lende) ziektebegrippen worden daarin ge-
hanteerd? De op deze wijze geinventari-
seerde opvattingen worden in interviews
voorgelegd aan patiénten, huisartsen en
specialisten, waarbij hen wordt gevraagd
naar hun opvattingen over ontstaan, defi-
nitie en beloop van die klacht of die aan-
doening. Tot slot wordt gekeken hoe in de
concrete hulpverleningssituatie — het con-
sult — het patiéntenperspectief zich ver-
houdt tot het perspectief van de huisarts en
hoe beiden hierover van gedachten wisse-
len. De leidende doelstelling van het on-
derzoek zou moeten zijn na te gaan welke
verschillen in ziektebegrip zich voordoen
tussen hulpvragers en hulpverleners, en
welke consequenties die hebben voor hun
communicatie, met bijzondere aandacht
voor de metaforen die worden gebruikt om
de communicatie te verbeteren.
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