JENNY SLATMAN'

Zelf beschikken, samen beslissen over het
eigen lichaam

INLEIDING

Jazelaten je overal vrijin dan hé. En soms wil je zelf het lief-
ste horen van ‘de borst eraf” he¢, maar dat zeggen ze natuur-
lijk niet (...) Want ze lieten de keuze aan mij en dat vond ik,
dat vond ik gemeen. Dat heb ik heel gemeen gevonden (...)
Ik ben een leek. En zij zijn artsen. (...) En toen zei ze [de
chirurg] dan van, eh: laat me de volgende week maar weten,
wat u doet, of borstsparend of de borst amputeren’. En dat
vond ik gemeen. Dat heb ik heel gemeen gevonden. Want ik
wist het niet. En ik heb wel altijd gezegd, omdat ik dat hier
om me heen hoor: ‘als mij zoiets gebeurt, weg ermee’. Maar
op dat moment had ik mijn twijfels. (Janet, 59 jaar)

Dit is een fragment uit een van de twee interviews die ik
in 2012 heb gehouden met ‘Janet’ in het kader van mijn
huidige onderzoek naar lichamelijke integriteit in bescha-
digde lichamen.? Voor mijn studie heb ik met negentien
vrouwen die een borstoperatie hadden ondergaan meer-
dere interviews gehouden. De twee belangrijkste thema’s
die ik in deze interviews met hen heb besproken zijn: de
manier waarop hun keuze voor een bepaalde behandeling
of nazorgtraject tot stand is gekomen, en de manier waar-
op zij omgaan (en soms ook geanticipeerd hebben op)
hun veranderde, vaak beschadigde, lichaam. Bovenstaande
vertelde Janet mij drie weken nadat ze geopereerd was aan
haar linkerborst.

In de interviews vroeg ik nadrukkelijk naar de verha-
len van de patiénten, hun ervaringen met wat er allemaal

59



gebeurd is nadat ze met borstkanker waren gediagnosti-
ceerd. Deze verhalen weerspiegelen het patiéntenper-
spectief en hoeven daarom niet overeen te komen met wat
er ‘daadwerkelijk’ gebeurd is, en het is daarom ook niet
zomaar te zeggen of Janet juist weergeeft wat de behande-
lende arts haar had gezegd. Maar wat wel duidelijk is, is dat
zij het moeilijk vond om zelf een keuze te maken en dat ze
zich hierbij in de steek gelaten voelde.

Als ik het verhaal van Janet inbreng tijdens onderwijs-
bijeenkomsten voor de coassistenten chirurgie, dan zijn zij
het er meestal wel over eens dat Janet toch wel beter gehol-
pen had kunnen worden, ook al is er (juridisch gezien)
helemaal volgens het ‘boekje’ gehandeld. Leidraad voor
het bejegenen van de patiént in het besluitvormingspro-
ces is het recht op informatie en het toestemmingsvereiste
zoals deze in de Wet op de geneeskundige behandelings-
overeenkomst (WGBO) staan beschreven.# Een arts kan
pas overgaan tot behandelen als de patiént daar toestem-
ming voor heeft gegeven, en de patiént geeft pas toestem-
ming nadat zij of hij door de arts geinformeerd is over de
ingreep. Een praktische vraag hier is hoeveel informatie
de arts eigenlijk moet geven. Dat zal niet in alle gevallen
gelijk kunnen zijn. Daarom zegt de wG B0 dat de arts zich
bij iedere patiént moet afvragen wat deze ‘redelijkerwijs’
zou moeten weten. Dit onderstreept het belang van dis-
cretionaire ruimte voor de behandelaar. De wGBoO geeft
wel specifiek aan welk soort informatie de patiént in ieder
geval dient te krijgen: informatie met betrekking tot (a) de
aard en doel van de behandeling; (b) de gevolgen en mo-
gelijke risico’s; (c) mogelijke alternatieven en (d) prog-
nose.>

Het benoemen van punt (c) is belangrijk als we willen
dat patiénten daadwerkelijk iets te kiezen hebben. Ook in
gevallen waarin er eigenlijk maar één behandelingsoptie
lijkt te zijn, blijft er het alternatief van ‘niets doen’, wat voor
patiénten ook een reéel alternatief kan zijn. Het hebben
van een keuze (en het respecteren daarvan) wordt gezien
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als de basis van het recht op zelfbeschikking. In het geval
van Janet waren er twee behandelingsopties die een verge-
lijkbaar medisch resultaat hebben: een borstsparende ope-
ratie (met radiotherapie) of een borstamputatie (zonder
radiotherapie). In het eerste geval zal er enkel een litteken
op haar borst komen; in het tweede geval wordt de gehele
borst weggenomen. Er kunnen verschillende overwegin-
gen zijn om voor het ene of voor het andere te kiezen, zoals
wel of geen radiotherapie willen ondergaan, overtuiging
dat amputatie de kanker beter bestrijdt (gevoel van zeker-
heid) en cosmetische gevolgen. Omdat deze overwegingen
persoonlijk zijn en per individu verschillen, kan de arts
niet zomaar zeggen welke behandeling het beste is voor de
patiént in kwestie. De patiént moet zelf kiezen, en dat is
precies wat de arts tegen Janet heeft gezegd. De arts heeft
volgens ‘het boekje’ gehandeld omdat ze Janet eerst heeft
geinformeerd en haar vervolgens vrij laat in haar keuze en
dus zo haar recht op zelfbeschikking respecteert. Maar,
zoals de coassistenten al aangaven, Janet had wel beter
geholpen kunnen worden.®

Deze (vaak dagelijkse) wrijving tussen regels en prak-
tijk noopt artsen om te reflecteren op hun handelen. Dat
goed informeren geen sinecure is, wordt door menig arts
grif erkend. In diverse recente publicaties wordt aangege-
ven waarom het ideaal van ‘informed consent’ vaak zo lastig
is te verwezenlijken, en worden er vaak ook aanbevelingen
gedaan om dit te verbeteren. Zo wordt er gepleit voor meer
standaardisatie van informatie,” of voor verheldering van
informatie door middel van plaatjes, tabellen en duidelijke
uitleg van risicogetallen.? Voornamelijk kankerpatiénten
zouden meer bewust gemaakt moeten worden van hun
mogelijkheden.9 Sommigen waarschuwen tegen het ave-
rechtse effect van te veel informatie.’® Anderen pleiten er
juist weer voor om meer informatie beschikbaar te stellen
en bijvoorbeeld ook risicomaten zoals numbers needed to
treat (NNT) en numbers needed to harm (NNH) inzichtelijk
te maken."
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Graag sluit ik mij aan bij de oproep om de kwaliteit van
zowel het informeren als de aangeboden informatie te ver-
beteren, maar tegelijkertijd ga ik ervan uit dat betere in-
formatie alleen niet zomaar tot ‘beter kiezen’ leidt. Janet
vond het moeilijk om te kiezen, niet primair omdat ze niet
goed geinformeerd was, maar omdat ze zich in de steek
gelaten voelde. Zij had gehoopt dat de arts haar zou hel-
pen bij het maken van een keuze. In deze bijdrage wil ik
naar voren brengen dat kiezen ‘voor jezelf’ niet altijd
simpelweg kiezen ‘door jezelf’ hoeft te zijn, en pleit daar-
mee voor een ‘interpretatieve’ benadering van de arts.
Dit betekent dat de arts naast het verstrekken van in-
formatie exploreert wat de patiént belangrijk vindt, wat
haar of zijn preferenties zijn, om zo samen uit te zoeken
welke keuze het beste bij de patiént past.”> Keuzes die
gemaakt moeten worden in het preoperatieve consult,
hebben altijd betrekking op het eigen lichaam. Ik moet
zelf over mijn lichaam beslissen. Maar ken ik mijn eigen
lichaam wel? Heb ik wel duidelijk voor ogen wat ik voor
mijn eigen lichaam wil? Om deze vragen te beantwoorden
wil ik ingaan op de betekenis van ‘eigen’ als we het over
het eigen lichaam hebben. Voor deze reflectie zal ik ook
gebruik maken van een aantal filosofische concepten en
ideeén.

MIJN EIGEN LICHAAM ALS MIJN EIGENDOM?

Als er in de onderwijsgroep een thema als borstvergro-
ting (of andere cosmetische ingrepen) wordt besproken,
dan is er altijd wel een coassistent die naar voren brengt
dat ‘mensen toch zelf mogen beslissen wat ze met hun
eigen lichaam doen’.”3 Vaak worden er hier dan ook wel
direct weer een paar nuances bij gegeven, maar ik denk
dat het lastig te ontkennen is dat een dergelijke visie op
het lichaam sterk vertegenwoordigd is in onze maatschap-
pij. Als ik zeg dat ik zelf mag weten wat ik met mijn eigen
lichaam doe, dan verwijst de term ‘eigen’ hier naar ‘eigen-
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dom’. Mijn lichaam is van mij en niet van jou en dat heb je
maar te respecteren.

Dit moeten respecteren van elkaars lichaam wordt in
Nederland als een fundamenteel recht gezien en is daarom
verankerd is in de Grondwet: het recht op respect voor
lichamelijke onaantastbaarheid of integriteit.'4 In de medi-
sche praktijk moet het toestemmingsvereiste dit respect
voor lichamelijke integriteit waarborgen. Een arts mag
stemming voor geeft. Ook voor het gebruik van lichaams-
weefsel, voor bijvoorbeeld onderzoek, moet iemand expli-
ciet toestemming geven. Jouw lichaam is van jou en een
ander mag daar niet zomaar aan zitten, tenzij er sprake is
van een andere wettelijke bepaling. Zo mag een politiebe-
ambte je zonder toestemming fouilleren en kan er bijvoor-
beeld bepaald worden dat je bloed of DNA moet afstaan
voor een gerechtelijk onderzoek.

Buiten deze specifieke wettelijke bepalingen moet een
ander jouw lichamelijke integriteit respecteren en ben jij-
zelf degene die over je eigen lichaam beschikt. Maar zelfbe-
schikking heeft ook haar grenzen: je mag niet zomaar van
alles met je ‘eigen’ lichaam doen. Ook al zijn mijn nieren
van mij, ik mag er niet zomaar een verkopen aan iemand
die er een nodig heeft. Dat is uiteraard een vrij duidelijk
geval, maar er zijn natuurlijk ook tal van gevallen waarin
iemand iets aan zijn of haar lichaam wil doen waarvan
anderen zouden kunnen denken dat dat beter is om niet te
doen. Zo zal menig ouder grote bedenkingen hebben als
hun jongvolwassen kind een tattoo laat zetten. Maar ook
als het niet om een letterlijke paternalistische (of ‘mater-
nalistische’) zorg gaat, kan men zich afvragen of ieder-
een maar zelf moet weten wat zij of hij doet met haar of
zijn eigendom. En moeten (wilsbekwame) mensen soms
ook niet een beetje geholpen worden met hun eigen ‘zelf-
beschikking’? Of resulteert een dergelijk ‘paternalisme’
direct in ongewenste betutteling?

Laten we daarvoor kijken wat het betekent dat wij ons
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lichaam dikwijls als ons eigendom beschouwen. Allereerst
kunnen we constateren dat het idee van je lichaam als
eigendom niet iets universeels is maar typisch is voor onze
neoliberale maatschappij. In de islam en het christendom,
bijvoorbeeld, wordt het lichaam niet gezien als je eigen-
dom maar als iets dat je in bruikleen of beheer hebt. Het
idee van het lichaam als eigendom is ook gerelateerd aan
het liberale principe van de markt. Zoals je met je eigen-
dom kunt handelen en speculeren, zo kun je ook je lichaam
‘vermarkten’, maar zoals Dickenson aangeeft veronder-
stelt vermarkting een verdinglijking van het lichaam.’S
Onze ervaring van het lichaam als een ding is echter nooit
volledig. Dat heeft te maken met het onvervreemdbare
karakter van je eigen lichaam.

Van huis of auto kun je snel wisselen, maar van je eigen
lichaam kom je niet af. Je kunt je er nooit geheel los van
maken, je kunt je er alleen op verschillende manieren toe
verhouden. En daar lijkt het bij zelfbeschikking meestal
om te gaan. Zo kan ik besluiten of ik wel of niet een griep-
prik zal laten zetten. In dat geval gaan we ervan uit dat ik
een ‘lichaam heb’ waarover ik kan beschikken. Filosofisch
gezien betekent dit dat er een ‘ik’ is dat eigenaar is van het
lichaam, en dat dit ‘ik’ — dat zelf niet samenvalt met het
lichaam maar er zich toe verhoudt — kan nadenken over
wat het beste is voor het lichaam en vervolgens een keuze
kan maken. Als we kijken naar het voorbeeld van Janet,
zouden we kunnen zeggen dat haar keuze voor ofwel een
borstsparende operatie ofwel een borstamputatie ook
op deze manier begrepen kan worden. Janet kan immers
nadenken over de vraag of ze een lichaam met één borst
en een groot litteken wil of een lichaam met een klein lit-
teken dat echter wel wordt blootgesteld aan radiothera-
pie. Dat is waar de keuze op neerkomt als je alleen kijkt
naar hoe het lichaam dat je ‘hebt’ er na de operatie zal uit-
zien. Het op deze wijze beschikken over je lichaam impli-
ceert een afstandelijke verhouding tot je eigen lichaam. Er
zijn echter veel situaties waarin we ons niet zo afstandelijk
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tot ons eigen lichaam verhouden en waarbij we niet om de
absolute nabijheid ervan heen kunnen. Dan gaat het niet
meer alleen om het lichaam dat we ‘hebben’, maar om het
lichaam dat we ‘zijn’. Dat ons ‘eigen’ lichaam een specifieke
vorm van eigendom is, komt nu precies doordat we niet
enkel ons lichaam ‘hebben’, maar het ook ‘zijn’.

HET DOORLEEFDE EIGEN LICHAAM

Als ik mijn lichaam ‘ben’, dan betekent dat dat ik samenval
met mijn lichaam. Dit is filosofisch gezien veel lastiger om
uit te leggen. De twintigste-eeuwse fenomenologen Hus-
serl en Merleau-Ponty geven handreikingen voor hoe we
het lichaam dat we ‘zijn’ kunnen opvatten. Husserl doet
dat door het analyseren van het onderscheid tussen twee
soorten ervaringen die je van je eigen lichaam kunt heb-
ben: de ervaring van je lichaam als Kérper en de ervaring
van je lichaam als Leib.'® Als je je lichaam ervaart zoals
andere lichamen (en dingen) om je heen, dat wil zeggen
als je het waarneemt als iets met bepaalde fysieke kwali-
teiten, zoals kleur, grootte, mate van ruwheid, dan ervaar
je het als een Korper. Maar als je je lichaam ervaart door
middel van zogenaamde gelokaliseerde sensorische
indrukken, zoals pijn, tast, warmte- en koudegevoel, pro-
prioceptie en bewegingsgevoel, dan ervaar je je lichaam
als Leib. Door deze gelokaliseerde sensorische indrukken,
die Husserl met een neologisme aanduidt als Empfindnisse,
ontstaat er geen ‘object-ervaring’ van je eigen lichaam
(of een deel ervan). Pijn, bijvoorbeeld, wordt niet erva-
ren als een object. Veeleer is het zo dat pijn samengaat
met de ervaring ‘dit hier’; een ‘hier’ waar je je niet van los
kunt maken."” Terwijl je altijd de (theoretische) mogelijk-
heid hebt om te twijfelen of het jouw voet is die je ziet, als
iemand erbovenop gaat staan, ervaar je onmiskenbaar dat
het jouw voet is. Het Leib vormt volgens Husserl dan ook
het belichaamde nulpunt van al onze oriéntatie en bewe-

ging.
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Filosofisch gezien is de notie van Leib erg interessant
omdat zij de tweedeling tussen object en subject nogal in
de war schopt. Voorheen werd het lichaam meestal aan-
geduid als een object, en het ‘ik’ of ‘de geest’ die over dat
object beslist werd dan gezien als het beslissende en han-
delende subject. Als belichaamd nulpunt van oriéntatie
en beweging is het Leib het lichaam als subject. Merleau-
Ponty spreekt daarom van het lichaam-subject (corps sujet)
of ook wel het doorleefde lichaam (corps vécu) als hij het
over het eigen lichaam (corps propre) heeft.'® Mijn lichaam
is niet enkel een ding (Kérper), maar is ook iets dat ik van
binnenuit ervaar, dat mij het gevoel van mijn-zijn geeft, en
dat als zodanig de basis van mijn oriéntatie, beweging en
handelen vormt. In filosofische reflecties op de genees-
kunde wordt vaak benadrukt dat in de medische weten-
schap en praktijk het lichaam van patiénten meestal alleen
als een ding, een Korper, wordt beschouwd, en dat artsen
vaak weinig oog hebben voor de doorleefde lichamelijke
ervaring van de patiént, ofwel de ervaring van het lichaam
als Leib." Ditis echter niet zo heel verwonderlijk omdat de
dimensie van het Leib veel lastiger te benaderen en te vat-
ten is. Dit wordt duidelijk als we kijken hoe Merleau-Ponty
het corps vécu beschrijft.

Merleau-Ponty’s beschrijvingen van het doorleefde
lichaam betreffen niet zozeer ervaringen van pijn — waar-
door de eigenheid van het lichaam erg op de voorgrond kan
treden — als wel lichamelijke handelingen waarbij het eigen
lichaam zelf op de achtergrond blijft. Hij gaat voorname-
lijk in op aspecten van ons belichaamde bestaan waarbij
proprioceptie, bewegingsgevoel, en tast- of drukervarin-
gen zorgen voor mijn ‘nulpunt’ van waaruit ik handel zon-
der dat ik me helemaal bewust hoef te zijn van dat nulpunt.
Als ik bezig ben met typen en achter mijn computer zit,
voel ik mijn billen (meestal) niet op de stoel, en mijn voeten
(meestal) niet op de grond. Ik ben daarvoor veel te druk
bezig met mijn typewerk. Als ik me heel bewust ga con-
centreren op het gevoel in mijn zitvlak en mijn voeten, dan
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zal dat ongetwijfeld mijn typewerk niet ten goede komen.
En zo is dat bij heel veel van onze handelingen.

Merleau-Ponty zegt daarom dat we ons meestal slechts
op pre-reflectieve wijze bewust zijn van ons eigen lichaam.
Het eigen lichaam vormt zo meestal de achtergrond van
onze aandacht, onze bewegingen, onze handelingen, ons
bezig-zijn met allerlei zaken. Dit betekent dan dat de erva-
ring die ons onomstotelijk leert dat ‘dit mijn lichaam is’ of
dat ‘ik mijn lichaam ben’ meestal een ervaring op voorbe-
wust of pre-reflectief niveau is. We zijn ons dus meestal
maar heel impliciet bewust van ons lichaam dat we ‘zijn’.
Om het specifieke van dit ‘eigene’ aan te geven spreekt
Harré van ‘metafysisch eigendom’ van het lichaam, een
vorm van eigendom die duidelijk onderscheiden is van
juridisch eigendom.>® Het betekent dat mijn lichaam
onmiskenbaar van mij is, maar we moeten tegelijkertijd
vaststellen dat het een soort blinde vlek van onze aandacht
vormt. Beslissen over dat typische ‘metafysische eigen-
dom’ is dan ook niet altijd een gemakkelijke zaak.

HET EXPLICITEREN VAN HET EIGEN LICHAAM

Janet heeft uiteindelijk voor een borstsparende operatie
gekozen. Als ik haar vraag hoe dat beslissen nu eigenlijk
was gegaan, vertelt ze me dat anderen daar een belangrijke
rol in hebben gespeeld. Haar schoondochter die zelf een
borstamputatie heeft ondergaan en die de optie van borst-
sparend niet had, had haar gezegd: ‘U heeft de keuze, en
die had ik niet. Als ik u een raad mag geven doe het [ampu-
tatie| niet.” Haar zoon onderstreepte dit door haar uit te
leggen dat het weghalen van de hele borst net zomin kan
voorkomen dat ‘de kanker helemaal weg is’. Terwijl haar
andere zoon vond dat ze ‘alles weg moest halen’. Een colle-
ga en ook haar huisarts hadden gezegd ‘weg ermee’. Maar
haar man, die als jonge jongen geconfronteerd is geweest
met de borstamputatie van zijn moeder en dat ‘verschrik-
kelijk vond’, was juist weer tegenstander van een ampu-
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tatie. Janet liet echter wel doorschemeren dat haar man
niet zomaar het laatste woord had: ‘Maar ja het is mijn
lijf, ik had toch mijn eigen keuze gedaan’. Op mijn vraag
hoe dan uiteindelijk haar ‘eigen keuze’ tot stand was geko-
men, vertelt ze me dat een artikel in de krant, waarin werd
uitgelegd dat borstsparende operatie (met radiotherapie)
net zo effectief is als borstamputatie, doorslaggevend is
geweest.”!

De arts heeft Janets keuze niet echt beinvloed door,
bijvoorbeeld, meer sturend te zijn (‘ik zou u aanraden
om dat te doen’). Haar kan in ieder geval geen paterna-
lisme verweten worden. Toch had de arts Janet misschien
meer kunnen helpen bij het maken van haar keuze zonder
paternalistisch te zijn. Helpen bij de besluitvorming wil
immers niet zeggen dat de arts de keuze voor de patiént
moet maken. Om een goede keuze te kunnen maken moet
de patiént allereerst goede informatie ontvangen, zoals
de wGBoO aangeeft, maar daarnaast moet de preferenties
en waarden van de patiént ook duidelijk zijn of duidelijk
gemaakt worden. Precies hierbij kan een arts helpen. Het
is een vergissing om te denken dat het voor ieder mens
glashelder is wat haar of zijn preferentie is ten aanzien van
een ingreep in haar of zijn lichaam. Wat Janets preferen-
ties waren is niet expliciet gemaakt. Niemand heeft ernaar
gevraagd.

Als het om ingrepen in de vrouwenborst gaat, wordt er
meestal stilzwijgend van uitgegaan dat cosmetisch resul-
taat erg belangrijk is. Dit betekent dan ook dat als er een
keuze is tussen borstsparende behandeling en borstam-
putatie, waarbij de kans op een recidief gelijk blijft, het
bijna vanzelfsprekend is dat je kiest voor de ingreep die
de borst voor het oog intact houdt. Vrouwen die wel een
amputatie hebben (moeten) ondergaan, maskeren het
verlies van de borst meestal door het gebruik van externe
protheses, of soms door het ondergaan van een chirurgi-
sche reconstructie. Dit is niet vreemd, omdat het verlies
van één borst tot een opvallende asymmetrie leidt, die al
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gauw ongevraagde aandacht genereert in het sociale leven.
Critici stellen dan ook, terecht, dat er voor het beeld van
de ‘eenborstige’ vrouw in onze samenleving weinig ruimte
is.?2 Omdat zij Janet niet zonder meer een borstsparende
operatie heeft geadviseerd, lijkt het erop dat de behande-
lende chirurg zich niet zonder meer heeftlaten leiden door
deze maatschappelijke norm. Het is overigens heel waar-
schijnlijk dat Janet (en haar gezin) dat wel hebben gedaan.

Bij de wijdverbreide aanname dat een borstsparende
operatie te verkiezen is boven een borstamputatie (in
gevallen waarin overlevingskans en kans op recidief gelijk
worden geschat, en waarin iemands gemoedsrust niet ver-
stoord wordt door de ‘niet-rationele’ overtuiging® dat het
toch veiliger is om de hele borst weg te laten nemen) wordt
er meestal enkel gekeken naar hoe de borst, het lichaam,
eruitziet. Weinig aandacht wordt er besteed aan andere
dimensies van de ervaringen van het eigen lichaam. Uit de
analyse van al mijn interviews komt naar voren dat vrou-
wen na een borstoperatie niet enkel te maken krijgen met
veranderingen in hun zichtbare lichaam, maar ook met
pijn, beperkingen en soms met verandering in hoe de
borst, het lichaam, aanvoelt.?4 Filosofisch kunnen we dit
vertalen in het gegeven dat er vooral aandacht is voor het
lichaam als Kérper, als zichtbaar ding. Want zoals ik hier
boven heb aangegeven, verhouden we ons tot ons lichaam
als een ding als we het bekijken, of als we het bekeken laten
worden. Pijn en veranderingen in het gevoel — hoe het
borstweefsel aanvoelt, maar ook steken, zeurend of trek-
kend gevoel, of juist gevoelloosheid —appelleren echter aan
de Leib-ervaring.

Uit de interviews komt naar voren dat vrouwen die een
borstsparende operatie en radiotherapie hebben onder-
gaan meestal niet veel problemen tegenkomen als het gaat
om hoe hun borst, hun lichaam, eruitziet. Bij hen komt de
verandering in het gevoel van de borst echter nogal eens
voor, of in ieder geval staat deze meer op de voorgrond
omdat er zichtbaar niet zoveel veranderd is. Voor artsen
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is dit niet direct interessant omdat het niet functioneel
beperkend is. Voor de vrouwen in kwestie kan een der-
gelijke verandering wel degelijk een impact hebben. Zij
weten dan niet meer hoe hun eigen borst moet aanvoelen,
en vragen zich dikwijls af of het wel ‘goed’ is wat ze voelen.
Filosofisch gezien zou je kunnen zeggen dat de eigen borst
door de behandeling vervreemd is geraakt. Er is onduide-
lijkheid, verwarring, over hoe het eigene aan zou moeten
voelen.

Nuis het natuurlijk niet zo dat alle viouwen die met een
dergelijk veranderd gevoel in hun borst te maken hebben
daar allemaal veel last van zouden hebben. Wat ik met dit
voorbeeld duidelijk wil maken is dat andere dan visueel
zichtbare aspecten van het lichaam van belang kunnen
zijn. Van tevoren weet je dat niet van je patiént, en wellicht
heeft een patiént zelf ook nog nooit over een dergelijke
verandering in gevoel nagedacht. Daarom zou een arts dit
soort zaken meer kunnen verkennen alvorens er om een
keuze wordt gevraagd.

OP WEG NAAR GEZAMENLIJKE BESLUIT-
VORMING

Door aan te geven dat meerdere dimensies van lichame-
lijkheid van belang zijn bij het informeren over wat er met
iemands lichaam mogelijk gaat gebeuren door een ingreep,
sluit ik me aan bij degenen die van mening zijn dat patién-
ten betere informatie moeten krijgen.?S In het geval van
een borstoperatie niet alleen informatie over hoe het eruit
komt te zien, maar ook over hoe het zou kunnen aanvoelen,
over de verwachtingen wat men na de ingreep allemaal wel
en niet kan. Het vrouwenlichaam is er immers niet alleen
om naar te kijken, maar vormt allereerst de basis, het nul-
punt, van waaruit een vrouw (comfortabel) kan bewegen
en handelen.

Maar zoals ik hierboven al opmerkte resulteert betere
informatie alleen niet zomaar in betere besluitvorming.
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Niet alleen zou ik willen pleiten voor meer aandacht voor
de verschillende dimensies van lichamelijkheid, maar ik
zou me ook willen aansluiten bij degenen die pleiten voor
een vorm van gezamenlijke besluitvorming waarbij de arts
de patiént kan helpen om diens preferenties te verhelderen
door het stellen van specifieke vragen.?® In het geval van
een borstoperatie zou het kunnen gaan om vragen zoals:
‘Kunt u zichzelf voorstellen met één borst?’, ‘Vindt u het
belangrijk om een symmetrisch lichaam te hebben?’, ‘Hoe
zou u het vinden als anderen kunnen zien dat u een borst-
operatie heeft gehad?’, ‘Kunt u zich voorstellen dat uw
borst na de behandeling mogelijk heel anders aanvoelt,
en hoe zou u dat vinden?’ Door dit soort vragen te stellen
kunnen patiénten aangespoord worden om stil te staan bij
de dimensies van hun ‘eigen’ lichaam die meestal niet zo
op de voorgrond staan.?’
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Om het proces van gezamenlijke besluitvorming te
ondersteunen worden er steeds meer keuzehulpen ont-
worpen. Hierbij kunnen patiénten (voorafgaand aan en
ter ondersteuning van het consult met de arts) vragen
beantwoorden of punten geven aan bepaalde voorkeuren
op een beschermde internetsite (zie bijvoorbeeld
http://www.treatmentchoice.info). Ook in deze keuze-
hulpen zou meer gevraagd kunnen worden naar de ver-
schillende dimensies van lichamelijkheid.



