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Kom, 
reis met me mee
een eindje op de weg
die ik nu ga
onverwacht, ongewild
onbestemd

Ik leg mijn hand
in die van jou
mijn ogen
zoeken de jouwe
en ik vertrouw
jou
onvoorwaardelijk
hoe kan ik anders
in deze zee van onzekerheid
tot stikkens toe
geinformeerd
is er een ding wat ik zou willen

Kom,
reis met me mee
 op de weg
die ik nu ga
in het donker van de nacht
en
op klaarlichte dag
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Dit Vademecum, `Reis met me mee', is gemaakt voor 
het 10-jarig CRAZ jubileum ̀ Veiligheid en Vertrouwen' 
op 13 mei 2009. De Cli!ntenraad Academische Zie-
kenhuizen (CRAZ) is het pati!ntenmedezeggen-
schapsorgaan voor elk van de acht UMC's.
Het boekje bevat persoonlijke, op veiligheidsbele-
ving gestoelde verhalen vanuit pati!ntenperspectief. 
Deze verhalen beogen een re¯ectie bij de lezer en 
geven ruimte aan persoonlijke aantekeningen. In die 
zin is het een werk-boekje voor onderweg in de zorg. 
Tevens zijn eye openers, hartekreten, slogans opge-
nomen die een bijdrage willen leveren aan een pro-
ces van bewustwording dat in iedere pati!nt en pro-
fessional een uniek mens verscholen zit. Een mens, 
waard om te ontmoeten.
Het boekje in zakformaat begint met het CRAZ pam-
¯et over de veiligheidsbeleving van de pati!nt. Van-
uit pati!ntenperspectief wordt in dit statement stil-
gestaan bij de betekenis van veiligheid en vertrou-
wen. Een perspectief dat het meer dan waard is om 
mee te wegen bij beleidsontwikkeling over het the-
ma veiligheid #n om te intergreren in het uitvoeren 
van de zorg op de werkvloer.

Wij wensen u een goede reis$ 

De redactie
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`Je zelf toevertrouwen aan veilige handen'
Over hoe pati!nten veiligheid beleven

Aan de UMC's van de CRAZ
17 september 2007, NFU 073131

Dit pam¯et is door de plenaire CRAZ in 2007 vastge-
steld. Het geldt sindsdien als een statement van de 
CRAZ als het gaat om hoe pati!nten aankijken tegen 
veiligheid in de zorg , hoe zij die beleven en wat zij 
daarbij belangrijk vinden.

1. Wat gebeurt er veel!
Google het woord `pati!ntveiligheid' en u krijgt meer 
dan 120.000 hits. Wat gebeurt er veel op dat gebied# 
Een `rijp en groen' greep uit de documenten en ac-
ties: 

Comm-        u- n- ic        -atie 
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-   het rapport `To err is human' als trigger voor tal 
van ministeri!le en inspectie initiatieven, 

-  de pati!ntveiligheidskaart van de NPCF, 
-  het onderzoeksprogramma van VWS-IGZ, 
-  het platform pati!ntveiligheid, 
-   de projecten rondom `Veilig melden' en `Blame 

free environment', 
-  lijstjes in het AD en Elsevier.

Ook de UMC's doen van harte mee om pati!ntveilig-
heid uit te werken en zo goed mogelijk te kunnen 
garanderen. Een inventarisatie van UMC projecten 
staat opgetekend in het rapport `Pati!ntveiligheid, 
de handen ineen' (NFU, juli 2006)
Naast voorbereidingen rondom de eisen die de mi-
nister gesteld heeft om op 1 januari 2008 in alle 
ziekenhuizen te werken met een veiligheidsmanage-
mentsysteem (VMS), tonen de UMC's tal van aan-
palende inspirerende initiatieven rondom pati!nt-
veiligheid. Zo voeren het Erasmus MC en het VUmc 
projecten in het kader van Sneller Beter uit en heeft 
het UMC Utrecht onlangs het Kenniscentrum Pati!nt-
veiligheid opgezet.
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2. CRAZ vragen met betrekking tot  
pati!ntveiligheid
De CRAZ juicht al deze projecten en initiatieven van 
de UMC's toe. Bij sommige van die projecten is zij be-
trokken door te overleggen met de UMC's, bij andere 
wordt zij gevraagd advies te geven. In alle gevallen 
zal de CRAZ reageren vanuit het pati!ntenperspectief 
met de volgende vragen:
-   Wat gaat er veranderen voor de pati!nt (volgens 

het voorgenomen besluit)? 
-  Wat is het concrete resultaat?
-   Is onderzocht wat de pati!nt ervan vindt? Zo ja 

hoe?
-   Schets de betrokkenheid van de pati!nt bij het te 

behalen resultaat.
-  Welke gevolgen heeft het voorgenomen besluit 

voor pati!nten?
- Wanneer zijn eventuele gevolgen te merken?

3. CRAZ gedachten om pati!nten te be-
trekken bij het ontwikkelen van een 
`sense of safety' door de UMC's

3.1 Focussen?
In de veelheid van initiatieven rondom pati!ntveilig-
heid kan de CRAZ zich voorstellen dat de UMC's wil-
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len focussen. `First things ®rst'. Anders zie je door de 
bomen het bos niet meer. Het lastige van focussen 
is wel dat z! gefocust kan worden op gekozen ver-
beterpunten (bijvoorbeeld valpreventie, voorkomen 
decubitus) dat de andere zaken over het hoofd ge-
zien kunnen worden of dat te lichtvaardig het idee 
gaat leven `als we op deze punten scoren dan doen 
we het goed'.
Focussen is goed zolang de context daar niet onder 
lijdt of uit het oog wordt verloren.

3.2 Meten? 
In de projecten en initiatieven die nu lopen, ziet de 
CRAZ dat veel aandacht wordt besteed aan het m#ten 
van pati$ntveiligheid. Meten is goed, n!g beter als 
het meten wordt omgezet in het delen van ervaringen 
om daarvan te leren.
De CRAZ bespeurt in deze initiatieven wel een ten-
dens dat het meten zich richt op fouten of bijna 
fouten, op incidenten. De nadruk ligt op to err is hu-
man. Om op die manier toch de maximaal mogelijke 
`blame free environment' te cre$ren. De CRAZ vindt 
het jammer om te kiezen voor het meten van `wat 
ging er (bijna) fout'. Dat trekt pati$ntveiligheid zo in 
het negatieve. Professionals zullen het dan, naar in-
schatting van de CRAZ, ook lastig blijven vinden om 
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te melden. Het blijft zo gekoppeld als imagoverlies. 
Het meten wordt evenwichtiger als ook de goed ver-
lopen behandeling of zorg wordt geregistreerd. Dat 
doet ook meer recht aan de bewogenheid en toege-
wijde zorg van de meeste professionals. 

3.3 Toevoegen van de dimensie `Veiligheidsbeleving 
door de pati"nt'
De CRAZ ziet dat het focussen en het meten toch voor-
al geldt voor de `harde' zaken rondom pati!ntveilig-
heid: de systemen, de protocollen, de techniek. 
Dat is natuurlijk prima. De CRAZ kan zich echter voor-
stellen dat pati!nten het liefst zien dat dit allemaal 
geregeld is. Het zijn eigenlijk de randvoorwaarden 
waar de pati!nt vanuit moet kunnen gaan. Zoals een 
reiziger die zich per vliegtuig wil laten vervoeren zich 
ook niet afvraagt of een vliegtuig door de laatste vei-
ligheidchecks gekomen is maar als vanzelfsprekend 
daar vanuit gaat.
Maar er is meer# De CRAZ breekt een lans voor het 
integreren, toevoegen van de minder concreet meet-
bare dimensie `veiligheidsbeleving' in al die meet-
bare `harde' zaken. 
Wanneer voelt een pati!nt zich veilig? Dat gevoel 
staat in relatie tot `afhankelijk zijn van de professsio-
nal' en `vertrouwen geven aan de professional'.
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M  r!en!dieper!dan!bij!`meten'!gaat!het!bij!beleving!
door!de!pati nt!om! `het!verhaal'! en!ook!om! `in!de!
geest!van!de!regel!of!het!protocol!handelen'.!
De!veiligheidsbeleving!van!de!pati#nt!is!sterk!gekop-
peld!aan!`het!vermogen'!van!de!professional!om!zich!
in!de!situatie!van!de!pati#nt!en!zijn!familie!in!te!le-
ven.!`Put!yourself!in!patient!shoes$'!

De!veiligheidsbeleving,!of!anders!gezegd!`het!gevoel!
van!veiligheid'! kan!geschetst!worden!aan!de!hand!
van!het!pad!dat!de!pati#nt!a¯egt.!
Dit!pad!is!m  r!dan!de!relatief!korte!periode!die!de!
pati#nt!in!het!ziekenhuis!verblijft.!Het!behelst!het!ge-
hele!plaatje!van!̀ het!ziek!worden,!de!diagnose!horen,!
de!behandeling!krijgen,!de!nazorg!ontvangen,!tot!het!
weer!gezond!worden!of!het!chronisch!ziek/!met!een!
eindigende!levensverwachting!ziek!worden'.
In!dit!traject!kan!de!pati#nt!en!zijn!familie!iets!doen!
(vragen!stellen,!relevante!informatie!vergaren,!mon-
diger!zijn).
Er! zijn! ook! veel! momenten! aan! te! wijzen! waarop!
men! voor! een! groot! deel! afhankelijk! is! van! de!
hulpverlener(s).! Vertrouwen! hebben! in! de! profes-
sional!speelt!dan!een!grote!rol.!In!de!route!zijn!een!
aantal!aspecten!cruciaal!voor!het!ervaren!van! `een!
bepaald!gevoel!van!veiligheid'!door!pati#nt!of!fami-
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lie. Deze aspecten hangen eigenlijk allemaal samen. 
Het zijn:
- Overdrachtsmomenten
- Eenduidige informatie en afstemming
- Aandacht hebben voor pati!nt en familie
- Verantwoordelijkheid
- Verkorte opnameduur 
- Eigen regie (grip op de situatie) 

Overdrachtsmomenten
(Chronisch) Ziek worden betekend vaak naar een zie-
kenhuis gaan en behandeld worden door heel veel 
disciplines. Soms ook nog voor verschillende kwa-
len in verschillende ziekenhuizen. Hierdoor kunnen 
overdrachtsmomenten het gevoel van onveiligheid 
oproepen. 

Overdrachtsmomenten van dezelfde disciplines aan 
het bed, overdrachtsmomenten tussen verschillende 
disciplines en overdrachtsmomenten tussen ver-
schillende ziekenhuizen en overdrachtsmomenten 
tussen huisarts, thuiszorg, nazorg. 
Als pati!nt heb je veel te maken met veel verschil-
lende disciplines binnen en buiten het ziekenhuis en 
als die niet aansluiten: krijg je een heel erg onveilig 
gevoel. 
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Eenduidige informatie en afstemming
De vele professionals aan het bed zorgen ook voor 
een veelheid van informatie voor de pati!nt en zijn 
familie. In die informatie kan verschil zitten waar-
door pati!nt en familie een gevoel van onveiligheid 
ervaart. Het is belangrijk om die informatie af te 
stemmen zodat er ##n verhaal verteld wordt. 

Aandacht hebben voor pati"nt en familie
Het gevoel hebben aandacht te krijgen is erg plezie-
rig. Vooral wanneer je ziek bent en lijdt. Aandacht 
geven, met toewijding handelen en zorgen; het zijn 
oude waarden die nog steeds gelden en die zo onder-
gesneeuwd kunnen raken in de moderne medische 
en verpleegkundige bedrijfsvoering. Aandacht en in-
leving is ook belangrijk als de pati!nt zelf niet meer 
mondig is of kan aangeven wat hij/zij prettig vindt.

Verantwoordelijkheid
In de veelheid van medische en zorgprocessen kan 
de pati!nt het spoor bijster raken; wie is (eind)ver-
antwoordelijk? Het geeft een gevoel van veiligheid 
als de pati!nt merkt dat daar aandacht voor is en dat 
het helder is wie de eindverantwoordelijkheid heeft 
op welk moment in het ziek zijn.
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Verkorte opnameduur 
Verkorte opnameduur, die wellicht medisch veilig is, 
geeft veel pati!nten ook een heel onveilig gevoel. 
Sneller het ziekenhuis uit, is wellicht medisch prima, 
maar kan alleen als de overdracht naar huis goed ge-
regeld is.

Eigen regie (grip op de situatie) 
Een ander belangrijk item is de spanning tussen vei-
ligheid volgens het ziekenhuis (protocol en systeem) 
en de eigen regie van de pati!nt. Als mensen niet 
ziek zijn, burger zijn, dan maakt bv. te veel fouille-
ren op Schiphol de mensen nerveus. Als je pati!nt 
bent, ben je min of meer van je vrijheid beroofd en 
vaak in paniek door wat er gebeurt of gaat komen. 
Wat is een goed evenwicht? Het is belangrijk om met 
de pati!nt en/of de naaste familie bespreekbaar te 
maken `wie, wanneer, welke' regie kan en wil nemen. 
Het doornemen van wederzijdse verwachtingen en 
verantwoordelijkheden levert een bijdrage aan veilig 
voelen. Dit alles laat uiteraard onverlet dat de profes-
sional en de instelling zelf haar eigen rol oppakt en 
verantwoordelijkheid draagt. 
Maak als ziekenhuis daarom protocollen (bijvoor-
beeld rondom valpreventie) bespreekbaar met pa-
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ti nt!en/of!familie!en!ga!daarna!pas!over!tot!hande-
len.!Pati ntenorganisaties! kunnen! in!het!vraagstuk!
`regie'!ook!een!belangrijke!rol!spelen!door!informatie!
te!geven.

3.3.1 De sleutel is:

De!CRAZ!dringt!er!op!aan!dat!zorgverleners!zich,!ge-
durende! de! gehele! route! die! de! pati nt! doorloopt!
in!een!UMC!of!onder!verantwoordelijkheid!van!een!
UMC,! niet! alleen! afvragen! hoe! het! met! hun! eigen!
veiligheid!gesteld!is!maar!dat!zij!zich!ook!in!kunnen!
leven!in!de!pati nt!en!hoe!die!veiligheid!ervaart.!
Sleutelwoord!in!dezen!is!`communicatie'.!
In!het!hart!van!het!woord!communicatie!staan!4!let-
ters:!`!u!n!ic',!lees!`u!en!ik'.!En!dat!is!precies!waar!het!
om!gaat.!
Blijf!als!professional!in!gesprek!met!de!pati nt!en!de!
familie;!ga!niet!uit!van!aannames;! toets!verwachtin-
gen,!overleg!en!toon!inlevingsvermogen.!Vraag!je!als!
professional! af! wat! `afhankelijk! zijn! van'! betekent!
en!maak!het!onderwerp! `vertrouwen!hebben! in'! be-
spreekbaar!met!de!pati nt.!Wakker!daarbij!als!UMC!
de!natuurlijke!̀ dienstbereidheid'!aan!bij!professionals!
en!schep!voorwaarden!die!dit!continu!stumuleren.!

Comm-        u- n- ic        -atie 
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Leg als UMC de nadruk op `to care is human' en niet 
bij voorbaat op `to err is human'.

4. Vijf tips van de CRAZ
a.  Ga bij het zorgdragen voor pati!ntveiligheid van-

uit het perspectief van de pati!nt uit van `#n/#n'. 
De pati!nt gaat uit van pati!ntveilige `randvoor-
waarden' die het UMC cre!ert #n laat zich tevens 
leiden door de beleving van veiligheid `wanneer 
voelt het veilig'. Communiceer$

b.  Bed veiligheid in het kwaliteitsbeleid in. Laat het 
geen los issue zijn.

c.  Veiligheid ervaren `gebeurt' in het ##n op ##n 
contact van de professional met pati!nt en fa-
milie; niet op stafniveau. Ontwikkel dus met en 
door de professional veiligheidsitems.

d.  Een Raad van Bestuur moet voorwaarden schep-
pen om voldoende veiligheid onder professio-
nals te cre!ren (scholing, cultuur) en alert zijn.

e.  Ga uit van `To care is human' in plaats van `To err 
is human'$ 
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Een verhelderend, persoonlijk verhaal;
Twee veiligheidswerelden
Ik word ziek, een diagnose wordt gesteld, dat 
geeft het ziekenhuis een plicht volgens de wet, 
de zorgplicht, ik moet naar het ziekenhuis en be-
handeld, verpleegd en verzorgd worden.

Maar daar is nog geen plek: dit maakt mij onge-
rust; ik voel me onveilig omdat ik moet wachten.

Eindelijk is het zover; ik mag, ik wil niet, maar ik 
moet, en nu mag ik en ben ik gerust dat er iets 
aan mij gedaan wordt door deskundigen. 

In deze fase zijn de volgende zaken bepalend voor 
mijn gevoel van veiligheid of juist onveiligheid:
1.  Ik krijg goede informatie: duidelijke eenduidi-

ge uitleg. Dit geeft me het gevoel dat mensen 
weten wat ze doen.

2.  Ineens komt er iemand anders aan mijn bed, 
en geeft een beetje tot veel afwijkende infor-
matie. Ik word ongerust; ik voel me onveilig.

3.  Ik vraag of ik de eerste persoon weer mag 
spreken. Dat kan pas over twee dagen. Dat 
duurt lang.
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4.  Ik word behandeld, geopereerd (wat het ook 
moge zijn). Ik zie een nieuw gezicht, een der-
de dokter, die aangeeft dat alles goed is ge-
gaan. Wat is dan goed gegaan? Dokter 1 komt 
binnenkort de details met me doornemen. Ik 
heb dokter 1 echter niet meer gezien.

5.  Ik heb veel tijd om te kijken en om me heen zie 
ik heel veel stof dwarrelen. Is dit hygi!nisch, 
vraag ik me af? Is dit goed voor mijn wond?

6.  Niet dokter 1 komt langs maar dokter 2 en die 
zegt: alles is o.k., u mag naar huis. Maar ik 
voel me onwennig met de wond/ de drain en 
vraag me af: kan ik zo naar huis, wie zorgt er 
daar voor mij, wat kan daar allemaal nog mis 
gaan en wat moet ik dan doen?

7.  Ik zit thuis en voel me onveilig. De dokter zegt 
dat het o.k. is, maar ik voel me onveilig.

In mijn beleving: Ik ben even in het ziekenhuis 
`voor de behandeling' en dan zit ik weer thuis en 
voel (let wel: voel) me veel te vroeg ontslagen en 
onveilig.
Het VMS en andere afkortingen beslaan die korte 
periode, maar mijn ziek zijn beslaat een langere 
periode: die van de nazorg, totdat ziekte voorbij 
is of chronisch, maar onder controle. Voor chro-
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nisch zieke pati!nten speelt dit ook vaak, zeker 
wanneer hun situatie niet stabiel is. Ze bezoeken 
veelvuldig het ziekenhuis en worden gezien door 
diverse artsen. Zij voelen zich onveilig wanneer 
die diverse artsen er geen blijk van geven dat ze 
met elkaar gecommuniceerd hebben. Bovendien 
hebben chronisch zieken zich zo ingelezen in hun 
ziektebeeld dat zij over het algemeen een meer 
en speci®eker beeld van de ziekte en het verloop 
hebben dan zij ervaren bij de huisarts.

-  Voor de meetbare veiligheid starten zieken-
huis en pati!nt bij een ander beginpunt. Het 
ziekenhuis is alert op harde en meetbare vei-
ligheid terwijl de pati!nt veiligheid meet aan 
zijn of haar gevoel van veiligheid. 

Is dit ervaren gevoel van onveiligheid mijn pro-
bleem of dat van de behandelaars. Voor mijn pad 
als pati!nt is er een ander begin- en eindpunt dan 
voor het intramurale gedeelte, stellen van diag-
nose en de behandeling. Dus we leven in twee 
verschillende werelden van veiligheid. 
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De avond voor de operatie kwam de arts nog bij mij 
langs.
Ik vroeg hem zijn allerbest te doen. ªMijn leven ligt 
vanaf nu in jouw handenº.
ªHo, ho, ho, dat is niet waarº, zei hij afwerend.
ªJawelº, zei ik. ªIk weet van kanker geen donder af, jij 
bent de ex pert, nu op dit moment en op dit gebiedº. 
ªEr rest mij op dit moment niks anders dan mijn le-
ven in jouw handen te leggenº.
Hij keek me onthutst aan en verdween.
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Het is tijd om naar het ziekenhuis te gaan voor mijn 
gewone controle bij de neuroloog. Ik heb epilepsie.
Ik geef een geweldige klap op de huiskamerdeur en 
ben verbaasd dat ik dat doe. Even later sta ik met de 
stofzuiger voor de droogtrommel en probeer beide 
apparaten met elkaar te verenigen. Ik krijg de stof-
zuiger niet door de deur van de droger gewrikt.
Dat moet ik morgen nog maar eens proberen.
Het is goed dat ik dadelijk naar het ziekenhuis gere-
den word. Sinds vanmorgen ben ik niet meer helder. 
Ik ken het verschijnsel en ben bang. Het zweet loopt 
uit mijn haren.

In het ziekenhuis weet ik zeker dat we bij de afdeling 
Urologie moeten zijn en ik weet opeens ook zeker dat 
het woord verkeerd geschreven is. Ik vertel het mijn 
man die mij ondersteunt bij het lopen en toch raak ik 
steeds de muren. Ik wil dan ook gaan zitten en zeg 
dat ik erge honger heb. Ik weet ook dat ik jarig ben 
maar dat ik z! moe ben dat ik geen feest kan geven.
Ik barst in snikken uit.
Mijn man vraagt aan een passerende verpleegkun-
dige om een rolstoel en zegt dat we op weg zijn naar 
de neuroloog.
Ik klamp me aan de stoel vast, praat over mijn ver-
jaardag en de verpleegkundige laat merken dat hij 
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het allemaal sneu voor mij vindt.
Het valt mij op dat mijn man kaal aan het worden is. 
En heeft hij altijd zulke bleke wangen? Ik huil tranen 
met tuiten.
Bij de poli Neurologie word ik op een brancard gelegd 
en zoek verwoed naar mijn `hondenriempje.' Thuis 
heb ik sociale alarmering en ik zoek het koord om 
mijn hals om hulp te vragen.
De neuroloog die inmiddels is gearriveerd stelt mij 
gerust: ik hoef niets te doen, ik mag huilen en ik mag 
hier ook slapen. Tjonge, wat vind ik die man lief!
Maar hij stelt wel moeilijke vragen. Of ik heel de dag 
al zo moet huilen? Of ik weet wie hij is? Ja, ik heb hem 
wel eens gezien maar echt kennen doe ik hem niet.
Er staan nog twee mannen bij mijn bed. Ik ben wel 
tevreden, want ze lachen me toe als ze me een hand 
geven en iets prevelen.
Ik zou niet weten wat ik met die handen moet doen, 
ik probeer het laken stuk te trekken en kan mijn hand 
ook niet goed uitsteken.
Mijn benen doen ook raar, die gaan heen en weer en 
steken een stukje over de brancard heen.
Een mevrouw zegt tegen me dat het ook allemaal erg 
is. Dat ik nu juist vandaag jarig ben en geen feest kan 
geven. Maar dat dat misschien over een paar dagen 
kan als ik weer thuis ben.
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De man die ik al heel lang schijn te kennen, legt zijn 
hand op mijn schouder en vertelt dat ik een injectie 
krijg.
Ik weet niet wat dat is, maar het is goed. Toch heb ik 
nog steeds honger.
Maar wat gebeurt er nu? Die man komt met iets aan 
wat ik wel ken, maar waarvan ik de naam niet heb 
kunnen onthouden. 
Een `prikje' en dan hoef ik niet langer zo te huilen, te 
roepen en te beven.

Als ik wakker word is het schemerig en lig ik in een 
kamer onder een warme deken. Er brandt een lamp 
en aan het voeteneinde van het bed zit mijn man.
Ik besef de kwetsbaarheid van het leven en kijk naar 
hem. Toen ik jaren geleden in coma lag na 3 hersen-
bloedingen heeft hij dagenlang ook zo gezeten. Ik 
heb het niet beseft.
Ik heb de angst en zorg van hem en mijn kinderen niet 
kunnen beseffen toen mijn leven zo in gevaar was.
Ik heb niet beseft dat ik tijdens mijn comaperiode zo 
goed verzorgd ben. Dat mijn leven zo in gevaar was 
en dat het verplegend personeel zo goed voor mijn 
dierbaren gezorgd heeft.
Mijn man glimlacht, vertelt wat er gebeurd is en 
vraagt of ik iets wil drinken.
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De neuroloog is nog op de afdeling en zal komen.
Ik begrijp het allemaal weer. Met epilepsie is te lev-
en, al is het nooit meer onbevangen.
De neuroloog is mij weer vertrouwd, de co-assistent 
ken ik van een vorig bezoek. Ze staan aan mijn bed 
en beamen hoe verschrikkelijk het is om de controle 
kwijt te zijn. Zeggen ook dat ze het zich niet voor 
kunnen stellen, omdat ze het nooit hebben meege-
maakt. Z! voel ik me serieus genomen.
Heb ik gekke dingen gezegd? Ze lachen en beamen 
het en opeens moet ik weer huilen want ik moet nog 
zo naar woorden zoeken.
Dat is niemand van mij gewend.
Traag knoop ik wat woorden aan elkaar. 
ªNu maak ik je ook eens stil meeº zegt de neuroloog. 
ºDat praten van jou lijkt nog stroop, maar we weten 
dat het van voorbijgaande aard is.º
Ik geloof hem al 11 jaar. Mijn leven lag in zijn hand. 
Hij kent mijn angsten en twijfels en neemt mij altijd 
serieus. Ik ben een kritische pati#nt en dat stelt hij 
op prijs. Ook als het spreekuur daardoor uitloopt.

Morgen mag ik weer naar huis, jarig of niet.



33

G
e

vra
a

g
d

: le
ve

nsla
ng

 ve
ilige

 na
zo

rg



34



35

In 1964, op 15 jarige leeftijd, ben ik bestraald wegens 
chondrosarcoma aan het sacrum. Dat geeft levens-
lang late effecten. Een daarvan is huidkanker op 
bestraalde plaatsen. Het zijn basaliomen die goed 
doch pijnlijk te behandelen zijn. In het verleden is al 
meermalen zo'n basalioom verwijderd in een UMC.

Het is 2007. Er heeft zich opnieuw een basilioom ge-
vormd op het bestralingsgebied.
Omdat ik verhuisd ben en mijn arts bovendien uit het 
ziekenhuis is vertrokken wend ik mij tot een nieuw 
ziekenhuis voor behandeling. 
Ik verneem van de dermatoloog dat er een nieuwe 
methode is: de fotodynamische therapie. Minder be-
lastend voor de huid en beter resultaat. 
Ik word opgeroepen voor een poliklinische behande-
ling die een hele dag in beslag zal gaan nemen. Men 
verwacht mij daar om 8.30 uur.
Door heel vroeg van huis te gaan lukt het op tijd te 
zijn.
In de wachtruimte bevindt zich een schitterende elek-
tronische zuil waar op vermeld staat dat voor kamer 
7 dr ¼¼ aanwezig is en dat de uitlooptijd ¼ minuten 
bedraagt. Geen informatie ingevuld dus. Hoewel ik 
de eerste pati!nt ben moet ik 50 minuten wachten. 
De zuil blijft maagdelijk. Desgevraagd hoor ik dat 
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daar absoluut geen tijd voor is en dat de wachttijden 
anders nog meer zouden oplopen. 
In mijn gedachten zie ik de bedragen die aan deze 
zuilen zijn uitgegeven, de vergaderingen die er aan 
vooraf zijn gegaan, de stapels papier, het implemen-
tatietraject. Alle kosten en moeite voor niets als de 
mensen die ermee moeten werken, ze niet kunnen of 
willen gebruiken. 

ªMevrouw, het is heel vervelend; we kunnen uw sta-
tus niet vindenº. Volgens de arts-assistent is deze 
voor de behandeling niet onontbeerlijk. Met de dok-
ter heb ik tevoren alles goed doorgesproken en ik ben 
ge!nformeerd over de behandeling. Die kan `eventu-
eel wat pijnlijk' zijn en dan is verdoving mogelijk.
De plaats waar het basalioom zich bevindt wordt in-
gesmeerd met een middel dat er voor zorgt dat de 
tumorcellen lichtgevoelig worden. Na 4 uur intrekken 
vindt de eerste laserbestraling van 4 minuten plaats. 
Over de eventuele verdoving wordt niet gesproken. 
Aangezien mijn pijngrens niet tot de laagste behoort 
vind ik dat prima. Maar na twee minuten denk ik 'oei, 
dit is echt geen pretje' en knijp mijn nagels in mijn 
handpalmen. Aftellend volbreng ik het. 
Weer het zalfje erop en wachten tot de volgende be-
handeling. 
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De pijn in de tussenliggende wachttijd valt me heel 
erg tegen: ik zit te klappertanden van ellende. Hoe 
kan het dat hier zo luchtig over gesproken is? 

Als ik binnenkom voor de tweede behandeling is 
mijn status nog niet boven water. 
Dus vertel ik dat ik 40 jaar geleden ben bestraald. 
Nu pas wordt bevestigd dat de fotodynamische the-
rapie op bestraald gebied meer pijn kan geven. Uit 
ervaring weet ik dat naalden voor een verdoving in 
die harde bestraalde plek echt pijn doen. Maar de 
volgende behandeling duurt 16 minuten en dat kan 
ik wat pijn betreft niet aan. Ik heb niets te kiezen. 
 
Terwijl ik onder de laserapparatuur lig vraagt de arts-
assistent om mijn gegevens. 
ªDie heb ik in mijn tasje zitten dokter.º ªO, dan mag 
ik die wel even uit uw tasje halen.º ªNouº zeg ik, ªdat 
is wel heel erg intiem.º ªHoezo, ik ben toch uw dok-
ter?º
De laatste minuut van de behandeling komt mijn 
behandelend arts binnen. Als de apparatuur afslaat 
komt er geen reactie van de bedienende arts-assi-
stent. Deze is in slaap gevallen en komt pas weer bij 
kennis als de dokter roept ªhallo, hallo, de behande-
ling is klaar hoorº.
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Zonder verdere mededelingen of informatie ga ik 
naar huis. Na een aantal uren is de verdoving uitge-
werkt en voel ik de pijn weer opkomen. In de loop 
van de avond wordt die zo heftig dat ik een ¯inke 
dosis pijnstillers neem. Wanneer dat niet helpt bel 
ik mijn huisarts om advies: wat ik maximaal mag ge-
bruiken en of ik iets aan het knalrode bestraalde stuk 
kan doen. Na middernacht val ik toch nog in slaap, 
maar om 3 uur word ik weer wakker van de pijn en 
voer ik de medicatie weer op. Na enkele dagen ver-
dwijnt langzaam de pijn.
Bij de nacontrole vertel ik de arts over mijn pijnlijke 
ervaring. Haar reactie: ªDaar snap ik niets van. Ik kan 
het mij niet voorstellenº zegt de dokter en daarmee 
eindigt het gesprek. Over verdere controle wordt niet 
gesproken.

Na enkele maanden constateer ik dat de huidkanker 
is teruggekomen, en maak een nieuwe afspraak.
ªJaº, hoor ik, ªu had ook op controle moeten komen. 
Nu is het veel dieper en groter geworden. Ik zet het 
op kweek en geef u telefonisch de uitslag.º
Als de dokter mij belt, heeft zij slecht nieuws. Het 
basalioom zal diep moeten worden weggesneden. Ik 
vraag of zij dat zelf zal gaan uitvoeren. Zij denkt het 
niet, en weet niet wie er dienst heeft die dag.
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Ik zeg dat ik niet door iedere arts in dat bestraalde 
stuk laat snijden. Mijn ervaring is dat het heel slecht 
geneest, en dat ik beslist wil dat de desbetreffende 
dokter mij eerst ziet. Hij zal mij wel bellen zegt zij.

Na een aantal dagen krijg ik alle informatie over de 
chirurgische dagbehandeling thuis en er staat een 
telefoonnummer dat ik kan bellen als ik nog vragen 
heb. Dat doe ik ook. Veertien dagen van eindeloze 
belpogingen en verbroken terugbelbeloftes van het 
ziekenhuis zijn er nodig om een arts aan de telefoon 
te krijgen. Die weet nog steeds niet wie de behande-
ling gaat uitvoeren, want de diensten worden soms 
ook op het laatste moment nog gewisseld. Ik doe nog 
een poging om hulp te vragen aan de directeur pa-
ti!ntenzorg , zonder resultaat. 

Dan besluit ik dat ik naar een ander ziekenhuis ga. 
Mijn huisarts regelt voor mij dat ik elders terecht 
kan. 
Op vrijdag haal ik mijn status op en vertel aan de 
dienstdoende verpleegkundige dat ik de operatie 
voor aanstaande maandag wil afzeggen. Ik durf het 
niet aan, ik heb er geen vertrouwen in. Zij zal het 
doorgeven. Punt. Ik ga vervolgens langs de chirurgi-
sche dagbehandeling. Ik heb er nu ook geen vertrou-
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wen meer in dat de Dermatologie-afdeling mijn an-
nulering wel zal doorgeven. Ik meld mijzelf af voor de 
maandagochtend, want ik wil hun programma niet in 
de war brengen met een no show. De verpleegkun-
dige schrikt van mijn beslissing en vraagt om uitleg. 
Ik krijg een kopje kof®e van haar. Ben ook wat emo-
tioneel geworden op dit moment van w!l een luiste-
rend oor. 

Ik word uiteindelijk prima behandeld en begeleid in 
een ander academisch ziekenhuis. Met zorg en aan-
dacht voor het feit dat de huid die behandeld moet 
worden in het verleden bestraald is. En dat ik een 
survivor ben van een meestal dodelijke tumor en 
zware bestraling. Door een professor die er een on-
cologisch chirurg bij haalt omdat deze meer ervaring 
heeft met snijtechnieken in bestraald gebied. Met 
vertrouwen wekkende bejegening en controles.

Na een ongeveer een half jaar heb ik een gesprek met 
het afdelingshoofd Dermatologie van het ziekenhuis 
waar dit verhaal zich afspeelt en met de arts die mij 
behandeld heeft. Zelf zou ik nooit meer terug gaan 
naar deze arts, maar ik doe deze stap om de kwaliteit 
van zorg voor andere pati#nten te verbeteren. Een 
ervaringsdeskundige vriendin is aanwezig ter onder-
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steuning. De professor wijst de arts in mijn bijzijn te-
recht; zij had mij moeten doorsturen naar hem. 
Zij vertrekt met hetzelfde strak getrokken verbeten 
gezicht waarmee zij ook is binnengekomen.
De open vraag ªwat is er niet goed gegaanº kan zij 
niet over haar lippen krijgen.
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Op zoek naar de afdeling KNO/oncologie in een 
groot UMC wilde ik zien hoe het stond met onze pa-
ti!ntenfolders, een belangrijk aandachtspunt. Na 
een lange wandeling door gangen zag ik midden op 
een plein voor een batterij liften een oudere dame 
in een rolstoel zitten, trillend, vertwijfeld en met een 
bedroefde blik in de ogen, zo meende ik te zien. De 
witte en andere dienstjassen zagen die laag zittende 
dame geheel over het hoofd, hun blik bleef gericht 
op de komende liften of de lange wenkende gangen, 
komend vanuit de lift. Voorbijkomende bezoekers 
dachten aan hun eigen geliefden in het hospitaal en 
niemand merkte op, dat er toch iets vreemds was. 
Een rolstoel midden op het plein lijkt immers een 
normaal beeld. De dame leek toch contact te zoeken. 
Ik vroeg haar dus of zij misschien hulp nodig had, 
waarop ze enigszins verward duidelijk maakte dat ze 
de weg kwijt was, daar al enige tijd zat en pati!nt 
was. Ik sprak een voorbijsnellende witte jas aan die 
mij uitlegde dat iedere pati!nt een bandje om de 
pols heeft. Zo kwam ik erachter dat mevrouw pati!nt 
was op de afdeling reumatologie, helemaal aan de 
andere kant van het ziekenhuis op een heel andere 
verdieping. De witte jas had haast en kon zich snel 
vinden in mijn aanbod om haar terug te brengen. On-
derweg begon de dankbare pati!nte tegen de enige 
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niet witte jas steeds meer te praten: ze vond dat ze 
ªstoutº geweest was. Ze was tegen de regels ont-
snapt om buiten een sigaretje te gaan roken en op de 
terugtocht hopeloos verdwaald. Tijdens de wande-
ling zei ze steeds meer en raakte ze op haar gemak. 
De afdeling kwam in zicht na 20 minuten en vele gan-
gen en liften verder. Ze bedankte mij nogmaals. De 
verpleegkundige aan wie ik mevrouw op de afdeling 
`overdroeg' was ook erg gelukkig met haar terugkeer 
en de witte jassen en ik vervolgden waarmee ze be-
zig waren; zij hun werk en ik mijn pensioen.
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Ik wacht op `de nieuwe' arts.
Wachten, wachten ik doe niet anders.
Mijn god wat ben ik in korte tijd afhankelijk ge-
worden.
Ik beef als een rietje,
ik heb versterking meegenomen want mijn oren horen 
niet meer.
Dit weekend heb ik trouwens besloten al die nare ver-
halen over artsen in het algemeen en mijn kennis over 
borstkanker uit mijn geheugen te wissen. Die andere 
dokter viel tenslotte mee. Dus...

Daar komt hij binnen, ik durf niet te kijken.
Voorzichtig kijk ik op, ik krijg een hand.
De hand voelt goed.
Hij vraagt en als een automaat geef ik de ant-
woorden.
Dan de onvermijdelijke vraag: ªWil je je even uit-
kleden?º
Mijn borst is in een korte tijd niet alleen gemeengoed 
gewor den, maar ook een deel van mij dat mij angst 
aanjaagt,
een rotte appel,
ondanks dat heb ik haar lief.
Panisch wacht ik het moment af waarop de nieuwe 
hand mij aanraakt. Bewust weet ik dat dit een heel 
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belangrijk moment voor mij is.
Voelt de hand goed dan durf ik hem mijn vertrouwen 
te schen ken.
Voelt de hand niet goed dan is de kans groot onnodig 
gekwetst te worden.
Geef ik hem niet te veel macht, zo schiet het door mijn 
hoofd.
Nee, ik kan mijzelf momenteel onmogelijk zien als een 
mondige en sterke vrouw.
Als zijn hand mijn borst nadert, besef ik plotseling, 
dat hij nooit zal weten hoe belangrijk dit moment voor 
mij is.
God, wat voel ik me kwetsbaar.
En juist nu ik mijn kwetsbaarste moment van mijn 
leven beleef, moet ik ver trouwen leren hebben...
Hoe leer ik vertrouwen ervaren, hoe doe ik zo iets in 
de echte praktijk?
Vertrouwen in mijzelf.
Vertrouwen in de arts.
Dit voelt bijna als een onmogelijke klus.
Hoe moet ik vertrouwen stellen in een arts na alles wat 
ik heb gehoord en gelezen?
Hoe moet ik vertrouwen in mijzelf stellen, nu mijn 
lichaam mij ook nog heeft verraden?
In theorie heb ik over het belang van zelfvertrouwen 
gelezen, maar daar stond niet bij vermeld hoe dit voor 
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mij nu essenti!le vertrouwen te bereiken is in mijn 
dagelijkse leven.
Met dit soort theoretische `tips' worstelde ik al ge-
durende een groot deel van mijn leven en bovenal 
tijdens mijn studie.
En nu, 
nu ik de grenzen van de theorie heb overschre den 
en in de praktijk word geconfronteerd met dezelfde 
vragen, voel ik me eenzaam, bang en in de steek ge-
laten.
Wat zou ik graag van rol wisselen ...

Daar is de onbekende hand. 
In plaats van dat de hand mijn borst grijpt, pakt hij 
eerst subtiel mijn schouder vast.
Dit voelt onverwacht zo goed dat ik begin te huilen.
Deze man is mijn vertrouwen waard. Met hem durf ik 
de reis aan.
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Weblog van de moeder van Elisa, 6 jaar, die 13 be-
stralingen heeft ondergaan in verband met DIPG 
(hersenstamkanker). Er is besloten tot een MRI om in 
te kunnen schatten hoe lang de situatie nog stabiel 
zou kunnen zijn.

Afgelopen dinsdag de MRI-scan in het UMC. Het 
aanbrengen van het infuus gebeurde, zoals afge-
sproken, in het kinderziekenhuis door een ervaren 
kinderarts. 

Toen we aankwamen en aan de beurt waren, vroegen 
we om Emlazalf. Van te voren was telefonisch toege-
zegd dat we dat konden krijgen voor Elisa. De ver-
pleegkundige hielp ons uit de droom: het was te laat 
voor Emlazalf; dat werkte nu toch niet meer, want het 
moet minimaal een half uur inwerken. Dat moeten 
we voortaan dus via de huisarts regelen, want dit 
schiet niet op. 
De verpleegkundige had wel `bananenspray' wat 
Elisa erg vond stinken. 

Ondanks het uitgebreid zoeken, kijken en kloppen 
naar een geschikte ader, voordat er geprikt werd, kon 
het infuus er niet in. De kinderarts zat, met het zweet 
op haar voorhoofd en veel geduld, onderhuids met 
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de naald te zoeken naar de juiste `ingang'. Zonder 
succes.
Elisa was inmiddels in alle staten; die bananenspray 
hielp niet en ze wilde niet opnieuw een prik. Na pra-
ten als Brugman (door mij), liet ze het toch nog !!n 
keer toe en ditmaal wel met succes; het infuus was 
eindelijk aangebracht. 

Papa Jan kon het erg slecht aanzien en moest zelfs 
even gaan liggen (echt waar#), waarop de verpleeg-
kundige reageerde met; ªhet zijn altijd de stoerste 
mannen die niet tegen prikken kunnen.º Ironisch ge-
noeg heeft Jan juist een week geleden voor `t eerst 
een tatoeage laten zetten -de namen en geboorte-
data van de kinderen- en daar had `ie totaal geen 
moeite mee#

A®jn, op naar het UMC voor de MRI. Dat was nog niet 
zo eenvoudig. Wij wisten bijvoorbeeld niet bij welke 
MRI ruimte we moesten zijn en waren met onduide-
lijke aanwijzingen op pad gestuurd. We hebben zelfs 
eerst nog een poosje in de verkeerde wachtruimte 
gezeten. Toen we uiteindelijk bij de juiste waren 
aangekomen en aan de beurt waren, zei de aanwe-
zige arts ªzo, dan gaan we eerst een infuus aanbren-
gen...º (alweer?) 
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uiteindelijk waren we aan de beurt. Elisa ging op de 
hoge tafel liggen en kreeg een koptelefoon op tegen 
de herrie. Haar hoofd werd in een soort `kooitje' met 
dikke, ver uiteen staande spijlen geschoven en een 
beetje klemgezet met stukjes schuimrubber. Ik ging 
op de stoel achter de buis zitten, want dan kan je 
oogcontact hebben met elkaar. De verpleegkundige 
vroeg nog of we zelf een cd'tje hadden meegenomen. 
Nee, want dat was ons van te voren niet gemeld, zo-
als er meer dingen niet van te voren waren gemeld en 
afgesproken. Hier baalde ik dus behoorlijk van.

Toen Elisa al in de tunnel lag, vroeg de verpleegkun-
dige aan de arts: ºwat weegt ze eigenlijk?ºDaar had 
hij natuurlijk geen antwoord op. Het gewicht was be-
langrijk i.v.m. de hoeveelheid contrastvloeistof die 
ze later in moest spuiten.

Toevallig hadden Dirk en Elisa een week eerder sa-
men met de weegschaal gespeeld en zichzelf uitge-
breid gewogen (staand, staand op !!n been, met 
een koffertje vol spullen in je hand, samen met de 
bal) leuk hoor, dat er dan steeds andere cijfertjes 
staan... Ik wist in ieder geval dat Elisa 24 kilo weegt 
op `t moment.
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Ik dacht even aan ons eigen plaatselijke ziekenhuis, 
waar ze van die ®jne voorlichtingsboekjes hebben 
over allerlei onderzoeken en ingrepen. Tip voor het 
UMC? Het zijn uiteindelijk maar kleine dingetjes, 
maar ik sta zo `op scherp' op zo'n moment dat het 
me op- en tegenvalt. 

Verder ging het prima en werd ze ook door de micro-
foon gecoached door de verpleegkundige die achter 
het ruitje had plaatsgenomen. Het onderzoek duurde 
lang! Ik schat zo'n 45 minuten. Ik vond het echt knap 
dat ze zo lang stil kon liggen. Slechts ##n keer moest 
ze even gecorrigeerd worden omdat ze te onrustig 
werd en haar gezicht erg aan het bewegen was; o.a. 
met gekke bekken trekken naar mij via het spiegeltje 
en haar tong uitsteken. 
Later vroeg ik nog wat ze gehoord had op de koptele-
foon; het bleek een cd'tje van K3 te zijn. Dat viel dus 
achteraf erg mee; een goede keus van de verpleeg-
kundige.

Na het onderzoek was er een grote ontlading bij ons 
allemaal; snel naar het winkeltje voor een ijsje en 
pringles (chips); Elisa had trek gekregen. Ook koos 
ze vast een doorzichtig plastic `ei' uit met een kik-
kertje erin. Dit truukje kende ze al; water erbij en de 
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kikker verandert in een prinsje! Het blijft grappig. Dit 
was een klein cadeautje voor het extra prikje dat ze 
had moeten doorstaan. Komende woensdagmiddag 
krijgen we telefonisch de uitslag van het onderzoek. 
Nog even geduld.

Tot zover het weblog bericht van die dag. 
Later bleek dat de MRI op dat moment liet zien dat 
de tumor stabiel was. Elisa is daarna nog een paar 
maanden relatief klachtenvrij geweest. Vanaf januari 
2008 ging het slechter en werd de behandeling her-
vat. De tumor was uiteindelijk sterker. Elisa is overle-
den op 5 augustus 2008.
Zij is 7 jaar geworden.
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Mijn dochter Laura van 19 jaar heeft uve!tis. Een oog-
ontsteking die verschillende oorzaken kan hebben. 
Bij Laura is reuma door vaccinaties de oorzaak. Zij is 
ernstig visueel gehandicapt door de aandoening. 

Laura kreeg een hele dikke knie toen zij 9 maanden 
oud was, en ik de borstvoeding had be#indigd. Ik 
uitte mijn ongerustheid bij de arts van het Consulta-
tiebureau. ªAch mevrouwº zei hij laconiek, ªwe heb-
ben niet allemaal een mooie knie.º Als moeder van 
dit eerste kindje dacht ik nog: de professional zal het 
wel weten.

Laura huilde veelal in de nacht. Ik nam haar dan weer 
bij me, dacht dat het honger was, of doorkomende 
tandjes, maar op den duur kreeg ik haar toch niet 
stil.
Een vriend die bij me kwam logeren zei: ºVolgens mij 
is er meer aan de hand, ga nog eens naar een andere 
arts.º 

Mijn huisarts, die wist dat we op vakantie naar  
Bonaire waren geweest, was ervan overtuigd dat een 
cactusprik die dikke knie had veroorzaakt. Misschien 
was ze erin gevallen of zo.
Op hemelvaartsdag 1993 kwamen we bij een week-
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end arts. Die zei: niets cactusprik, het is `gewoon 
reuma' mevrouw, geen zorgen, ze groeit er gewoon 
overheen. 
Laura werd direct onder behandeling gesteld van 
een kinderarts. En ik had een belangrijke levensles 
geleerd: vertrouw altijd op je `ouderlijke intu!tie'.

Om een goede diagnose te kunnen stellen moest het 
ontstekingsbeeld onderdrukt worden. Laura kreeg 
daarvoor Ascal als ontstekingsremmer. Na de me-
dicijninname moesten bloedtesten gedaan worden. 
Na 3 weken bleek echter dat de bloedtesten steeds 
veel te laat waren afgenomen. Gevolg was dat het 
kind bijna vergiftigd was. Er was niet doorgegeven 
dat de bloedafname een uur nadat ze de medicijnen 
had ingenomen moest plaatsvinden. De fout kwam 
aan het licht doordat de dame van de administratie 
zich zorgen maakte om mijn kind en zich afvroeg wat 
is er toch aan de hand? Prikken jullie wel een uur na 
inname van de medicijnen?

Ik hoorde dit per ongeluk, want ik bevond mij in het 
kamertje naast de verpleegsterspost. Ik werd woe-
dend, want zowel haar nierfunctie en leverfunctie 
begonnen afwijkende signalen te geven, die de kin-
derarts verontrustten.
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Maar wie ben je nu als moeder, onbekend met zie-
kenhuis, met bloedafname, of medicijngebruik. 
Gelukkig greep de kinderarts onmiddellijk in nadat ik 
had gemeld wat er was voorgevallen. Mijn kind was 
gered, met dank aan de administratie.

Na 3 maanden ziekenhuis was de diagnose duide-
lijk: een enkelvoudige gewrichtsreuma. Opnieuw 
kreeg ik geruststellende woorden. Het enige dat 
kon gebeuren was dat haar ogen ontstekingen zou 
kunnen geven. Maar dit was nu niet het geval, zei 
de oogarts. ºMaak u geen zorgen mevrouwº. Waar 
had ik dat eerder gehoord? Maar hoe dan ook: Laura 
mocht eindelijk naar huis.

Verhuizing naar Brabant betekende ook een andere 
oogarts. En die stelde een heel andere diagnose: 
staar op het oog. Dat is een gevolg van uve!tis, dus 
de reuma had wel degelijk de ogen aangetast. Dat 
was heel wat anders dan ons in het eerste ziekenhuis 
was verteld. Een klap in het gezicht
Wederom werd mij verzekerd: ªach mevrouw, geen 
zorgen, het komt allemaal goed, wat druppels en 
maak u niet druk.º 

Het kwam niet goed. Ik maakte me w#l zorgen. 
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Slaagde er uiteindelijk in om terecht te komen bij 
een UMC, waar we geweldig zijn opgevangen. Laura 
is altijd ook nog persoonlijk gezien door de eindver-
antwoordelijke artsen, nadat de artsen in opleiding 
al hun bevindingen gedaan hadden. Zij en ik werden 
serieus genomen, ik kreeg duidelijke uitleg, zodat 
ik vertrouwen en greep op de situatie hervond. On-
danks dat de oogaandoening ernstig en hardnekkig 
bleek.
Na jaren van onterechte geruststellingen, en reizen 
van het kastje naar de muur, was het een verade-
ming om met zoveel aandacht geholpen te worden. 
Niets was te veel, alles is uit de kast gehaald om 
Laura haar zicht te laten behouden. De arts bleef on-
danks alle tegenslag voor Laura knokken; hij gunde 
haar iets anders dan het steeds terugkerende ontste-
kingspatroon.

Het besluit voor een operatie viel. Wat 20 jaar eerder 
niet mogelijk was geweest, leek nu te kunnen: Laura 
zou een nieuwe lens krijgen. Ze ging vol vertrouwen 
de operatie in, en ik deelde dat vertrouwen.
Helaas heeft het anders uitgepakt. Dat kan. Bij 1 op 
de 500.000 pati!nten reageert het lichaam verkeerd; 
Laura was die ene¼ De arts stelde zich zo kwetsbaar 
op en bood zijn excuus aan dat hij ons blij gemaakt 
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had met iets wat hij niet kon waarmaken. 
Dit heb ik altijd enorm gewaardeerd. Het heeft bij-
gedragen tot het gevoel dat zowel Laura als ik tot op 
heden nog steeds hebben: veiligheid vertrouwen 
en geborgenheid. Omdat er maatwerk wordt gele-
verd, altijd de noodzakelijke tijd en aandacht is, het 
hoogst haalbare wordt nagestreefd. Niemand heeft 
een toverstaf en garanties op gezondheid bestaan 
niet, maar we zijn in goede handen. En dat is een 
noodzakelijke basis om verdriet en tegenslag te kun-
nen verwerken.
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Roos overdenkt de afgelopen 5 weken. Ze ligt hier in 
het ziekenhuis met de diagnose `status epilepticus' 
en ze verheugt zich dat ze morgen weer naar huis 
mag.
Het zal vreemd zijn om weer een zelfstandig leven te 
leiden.

Hier in het ziekenhuis werd alles voor haar welzijn 
bedacht en uitgevoerd, volgens vaste regels. Ze 
hoefde nauwelijks zelf te denken. Roos houdt wel 
van structuur, maar ook van vrijheid. Haar vrienden 
zeggen dat ze eigenwijs is en misschien is de afgelo-
pen periode leerzaam geweest.
Eerst heeft ze hier moeten leren zich over te geven en 
veilig te voelen bij de geldende regels, nu bespeurt 
ze bij zichzelf moeite om uit dit ziekenhuisbestaan 
los te komen.
Zo kent ze zichzelf toch niet!
Is deze ziekenhuisbescherming dan wel goed voor 
haar geweest?

Ze herinnert zich de keren dat ze aan de toegewijde 
verpleegkundigen vroeg hoe haar situatie werd inge-
schat. Zeker in het begin van haar verblijf hier.
Volgens het protocol mag alleen de behandelend 
arts informatie geven. Roos is nieuwsgierig van aard, 
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kan logisch nadenken en wil altijd graag zo veel mo-
gelijk weten over oorzaak en gevolg. Geduld heeft ze 
dus moeten oefenen, zeker in de weekeinden.
In de eerste week van haar verblijf op afdeling Neu-
rologie voelde ze zich hopeloos alleen en mach-
teloos. Dat werd op de afdeling verklaard door de 
hevige epileptische aanvallen waarmee ze binnen 
werd gebracht en de bijwerkingen van steeds andere 
medicijnen. Maar Roos beleefde opnieuw haar lange 
verblijf op Neurologie van een aantal jaren geleden. 
Toen heeft ze hier lang gelegen, herstellend na haar 
hersenbloedingen en comaperiode. In haar kamer 
nu, lagen in wisselende bezetting pati!nten met ern-
stig hersenletsel. Een aantal van hen overleed ook. 
Ze bemerkte dat er bij het verplegend personeel on-
voldoende inzicht is in niet-aangeboren-hersenlet-
sel. De pati!nten met afasie kunnen zich ± zeker bij 
heftige emoties - moeilijk uiten en er is te weinig tijd 
om lang aan een bed te zitten en te luisteren naar 
iemand die wil vertellen over een toekomst die zo 
ongewis geworden is.
Haar `oude verdriet' over haar veranderd leven kwam 
terug bij de confrontatie met de overige pati!nten en 
bij de opmerkingen van verpleegkundigen dat zijzelf 
er toch zo goed van af gekomen is.
Nee, ze heeft zich hier ¯inker gedragen dan ze zich 
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voelde, omdat steeds gezegd werd dat het lot haar 
goed gezind is geweest.

Wat zijzelf zou willen veranderen als ze zou kunnen?
Dat de televisie niet de hele dag aan zou staan. Dat 
er gelet zou worden op de exacte bezoektijden en 
dat er geen 10 mensen tegelijk bij een bed staan. Het 
was voor iedereen te vermoeiend met als gevolg dat 
oververmoeide kamergenoten de lampen 's avonds 
om 9 uur al in de slaapstand wilden en de gordijnen 
gesloten.
Vijf weken is Roos hier als pati!nte veilig geweest. 
0ver haar oververmoeidheid werd nagedacht. Voor 
haar tijdelijke incontinentie ± als gevolg van een 
nieuw medicijn ± werd een oplossing gezocht. Een 
computer is niet beschikbaar op deze afdeling en 
bij hoge uitzondering heeft ze laat in de avond ± als 
haar kamergenoten al sliepen ± gebruik mogen ma-
ken van de personeelscomputer. Zo ontdekte ze ook 
dat ze de letters scheef zag. Ze nam geen genoegen 
met de opmerkingen dat ze dan voorlopig maar niet 
op de computer moest kijken of boeken lezen. Nee, 
op eigen verzoek mocht ze naar de oogarts die heel 
wat anders ontdekte.
Als `Roos' is ze nauwelijks gezien, maar misschien 
heeft ze dat ook niet toegelaten. 
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Hoe zal het zijn als ze morgen weer thuis is? Ze zal 
opnieuw haar weg moeten vinden, zonder de prima 
verzorging en de verbondenheid die 4 mensen op 
een kamer en met eenzelfde beperking altijd weer 
ervaren.
Maar ze zal weer eigen baas zijn over de afstands-
bediening van de televisie. Ze kan weer kijken naar 
`moeilijke' programma's. Een documentaire bijvoor-
beeld over coma. Een paar weken geleden was dat 
onmogelijk toen een verpleegkundige zei dat dat 
voor een hersenletselpati!nt te moeilijk zou zijn. 
ªWe gaan nu slapenº zei ze maar ze bedoelde het 
natuurlijk alleen maar verschrikkelijk lief. 
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Patient: ªWaarom klop je op mijn rug; wat kan je dan 
vaststellen?º 
Chirurg: ªMmm..... in jouw geval is dit inderdaad niet 
nodig want je had geen kankerº. 
Pati!nt: ªWAT?º 

De pieper van de chirurg gaat af en hij snelt weg. 
Beetje debielig zit ik op het bed in de poli en kijk wat 
verdwaasd rond. Had ik geen kanker, waarom ben ik 
dan een borst kwijt? ªWat geen kankerº, mompel ik 
nerveus kijkend naar mijn platte linkerkant.
De deur gaat weer open en gelijk overval ik hem met 
mijn brandende vraag:

Pati!nt: ªIn december zei je dat ik kanker had en nu 
......º.
Chirurg: (pakt de papieren en ziet die hummend in) 
ªO ja dat klopt. Sorry¼ ik werd even afgeleid. Maak je 
maar geen zorgen. Tot over 4 maan den, daagº.

Eenzaam en alleen achtergebleven in het kamertje 
kleedt pati!nt. zich aan, vechtend tegen haar tranen.
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Rik heeft een zwaar ongeluk gehad. Schedelbasis-
fractuur en gebroken ruggenwervels, geen idee wat 
de gevolgen zullen gaan zijn. Misschien moet er iets 
gedaan worden aan de druk in zijn schedel... de ka-
potte en afgebroken ruggenwervels zijn met pinnen 
aan elkaar geschroefd. Zijn benen `doen het niet 
meer'. 

Weken heeft hij op randje van de dood gebalanceerd. 
Nu ligt hij op Medium Care en is het afwachten. Vra-
gen spelen. Zal er blijvend hersenbeschadiging zijn? 
Gaat zijn geheugen zich helemaal herstellen? Zal hij 
ooit weer zijn benen kunnen bewegen? 

Hij herkent ons niet. In zijn ogen zien we wel grote 
paniek. Hij begrijpt er niks van.
Omwille van medische redenen en veiligheid ligt hij 
vastgebonden, want elke keer als hij een beetje bij 
bewustzijn komt raakt hij in paniek en probeert hij 
alles uit en van zich af te rukken. Het is moeilijk om 
aan te zien. Ons lijkt het dat hij nog panischer wordt 
omdat zijn polsen vastgebonden zijn aan het bed. 
Zijn ogen vliegen door de kamer, soms is er herken-
ning en soms is er alleen maar rauwe angst.
Bij hem op bezoek gaan doet heel veel pijn. Zeker 
als hij met zo veel kracht rukt aan zijn polsbanden 
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en zijn spierballen opbollen van kracht, terwijl zijn 
benen zo roerloos en teer erbij liggen. 

Tot de dag dat een zorgzame maar tevens zeer kor-
date en doortastende verpleegkundige in `gesprek' 
is gegaan met Rik. Het is een stoere meid met een 
tattoo. Zij is bij hem gaan zitten en heeft hem een 
voorstel gedaan. Ze vertelt dat hij voor zijn eigen vei-
ligheid vastgebonden ligt omdat hij telkens alles van 
zich afrukt en hij zo sterk is dat hij niet te houden is. 
Daarna moet dan weer hard gewerkt worden om alles 
op- en in te brengen. Dat is gevaarlijk, en niet alleen 
veel werk voor het verplegend personeel, maar dat 
moet voor hem ook zeer pijnlijk zijn. Ze wil een deal 
met hem sluiten: hij mag los maar dan mag hij niet 
meer bewust alles losrukken. Hij mag drie keer de 
mist in gaan. Bij de vierde keer zal ze hem anders 
ook weer vastbinden. Ze oefenen een tijdje en dan 
begrijpt hij het. Hij gaat nog wel eens de fout in als 
hij in paniek uit zijn slaap komt en dingen al los be-
gint te rukken voordat hij wakker is. Als hij dan be-
seft wat hij heeft gedaan, moet hij huilen. Dan stelt 
ze hem juist gerust en kalmeert hem door duidelijk te 
maken dat hij hier niks aan kan doen; dat hij dat niet 
bewust doet. Dit moment van `vertrouwen' is een 
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omslag voor hem maar ook voor ons. Het wordt ook 
voor ons draaglijker en minder pijnlijk.

We kunnen nu beetje communiceren met aanwijzen 
van letters op een letterbord. 
Omdat hij beademd wordt moet af en toe slijm opge-
zogen worden. Wanneer het signaaltje gaat dan komt 
een van de vele verpleegkundige direct aan bed. Elke 
keer als de zorgzame verpleegkundige de kamer bin-
nenkomt ontdekten we dat zijn hartslag heel rustig 
werd of bleef en zijn ogen werden zacht. Soms be-
gonnen zelfs zijn ogen ondeugend te glinsteren om-
dat ze dan weer binnenkwam met een leuke gebab-
bel over een non-onderwerp: zijn brede borstkas, 
t-shirt met opdruk, whatever. 
De metertjes gaven aan hoe hij zich op gemak of on-
gemak voelde bij een arts of verpleegkundige die de 
kamer binnenkwam. Bij de types die gehaast binnen-
kwamen en functioneel, zwijgzaam en onpersoonlijk 
handelingen aan hem verrichten versnelde de hart-
slag aanzienlijk, leed hij ook meer pijn en zagen we 
zijn onrust. Bij de zorgzame opgewekte babbelende 
types werd hij rustig en soms zelfs blij.
Wat een verschil kun je maken als je dat wilt.
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De pati!nt ligt even alleen op een zaaltje wachten op 
transport naar een gespecialiseerd ziekenhuis. Het 
is middernacht en hij ziet door de glazen deur op de 
gang een container staan.
Vlak onder het deksel van die afvalcontainer hangen 
twee rubber handsschoenen. Of zijn het handen??? 
De handschoenen werden daar na onderzoek ach-
teloos in gegooid. Ze zijn net op het randje blijven 
hangen, maar dat weet de ongeruste pati!nt natuur-
lijk niet. Het is midden in de nacht, de verlichting 
is schaars en het lijkt net of er iemand omhoog wil 
kruipen uit de container... Een onveilig gevoel, en 
niemand in de buurt.  
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De hand op de schouder: een onuitwisbare herinne-
ring

Mijn schoonmoeder is in het ziekenhuis overleden. 

Ze onderging een geslaagde hartoperatie maar werd 
na de operatie almaar niet wakker. Dat kan af en toe 
gebeuren en hoeft niet ernstig te zijn. Natuurlijk wa-
ren we toch bezorgd, maar er was ook optimisme, 
want het leek millimeter voor millimeter beter te 
gaan. Ons werd vriendelijk, zorgzaam uitgelegd wat 
de metertjes en piepjes betekenden op de Intensive 
Care. En sommigen van ons waren daar ook zeer in 
ge!nteresseerd; het gaf hun houvast. Gevoel van 
controle. Ik was verbaasd over hoe beide partijen zo 
volkomen al die piepertjes en metertjes vertrouwden 
terwijl ma maar niet opschoot met wakker worden. Ik 
vond het heel erg eng en griezelig. Maar anderen gaf 
het controle. De verpleegkundigen waren nooit te be-
roerd om iets uit te leggen. Het niet wakker worden 
kon de eerste dagen van alles zijn. 

Na een paar dagen werd de uitleg minder. Sterker 
nog, men ging ons steeds iets meer mijden; we ver-
loren een beetje vertrouwen in pati#nt ma, maar zeer 
zeker ook in de verpleging door hun minder benader-
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bare houding. Ze waren er niet meer voor `ons'. Er 
was een duidelijke verandering, ze raakten zelfs ge!r-
riteerd als we te veel vroegen; we kregen het gevoel 
lastig te zijn. Alsof je zelf lastig wilt zijn¼ We voelden 
ons onveilig¼ Iets was niet goed¼ 
We maakten onszelf dan maar zelf wijs dat ma per 
millimeter vooruitging. Tot het bewuste moment, na 
een week. Toen bleek het ineens al die tijd al hele-
maal mis te zijn geweest zonder dat iemand het wist. 
Die middag, een week na operatie, waren ineens de 
`infectiewaarden' veel te hoog# We werden bij elkaar 
geroepen in een kamertje. Geen goed nieuws, zo 
dachten we al. 

In plaats dat het gesprek ging over uitslag van de 
EEG, zoals gepland stond, hoorden we dat we de 
beslissing moesten nemen tot het be$indigen van 
haar leven. Zij had een ¯inke scheur in de slokdarm. 
Meest waarschijnlijk is, dat die tijdens de operatie 
is ontstaan. Dus op het moment dat ze dan voeding 
via een sonde krijgt, lekt voeding weg en dan is haar 
strijd al verloren. Aangezien ze al die tijd sondevoe-
ding heeft gekregen was er niets meer aan te doen. 
De artsen en verpleegkundigen waren vrijdagnamid-
dag toen ze het ontdekten zelf ook zichtbaar ¯ink 
aangeslagen en verslagen. Zij gaven tijdens het ge-
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sprek aan het wat- waarom-hoe ook niet te kennen. 
Een scheur in slokdarm komt 1 op 5 miljoen keren 
voor (hadden ze zelf op internet op gezocht); er wordt 
dus niet op `gecontroleerd'. 

Sommige familieleden waren erg aangeslagen en 
werden boos tijdens het behoorlijk open en confron-
terende gesprek. Zij begonnen direct over medische 
missers en fouten. Men liet hen uitrazen. Omdat 
mijn verwanten weten dat ik in de cli!ntenraad zit 
verwachtte men van mij bijval. Want opkomen voor 
goede zorg begint gelijk te staan aan `rechten op be-
ter gemaakt worden'. En als dat niet lukt of verkeerd 
gaat dan kan je naar krant en tv, zo spiegelen de me-
dia ons dat voor.. Wantrouwen vs vertrouwen.
Pa zat er zo verdrietig en verloren bij. Het leek mij 
nu om hem te gaan en niet om wat eventueel mis is 
gegaan. Dat is van latere zorg, als we weten hoe het 
is gegaan. Ik had een hoopvol vertrouwen dat we dat 
ook horen. Gebeurt dat niet dan zien we dan weer 
verder. 
Eerst het nu. Eerst dit. Van het ene op het andere mo-
ment werd het bijna onmogelijke verwacht, namelijk 
be!indigen van haar leven. Want wat gebeurd is, is 
gebeurd, en kan niet teruggedraaid worden. Je komt 
in een keer in een andere `®lm'. Er wordt ineens een 
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soort acteerwerk van je verwacht, aangezien je nog 
nooit in zulke situaties bent geweest. Het gaat dan 
om het de®nitieve afscheid moeten gaan nemen. 
Daar is `rust' en aandacht voor nodig. Het was zwaar 
voor ons allemaal. 

En ineens waren de verpleging en artsen er weer voor 
ons, geen mijdgedrag, geen vage opmerkingen. Ze 
stonden er voor 100%, zorgzaam en vertrouwd. Zij 
gidsten ons er door heen. Op zo een moment is er 
geen plek meer voor benchmarking, prestatie-indi-
catoren, beheersbaarheid en piepertjes en meters, 
sterker nog de piepertjes en metertjes zijn volkomen 
nutteloos geworden. Absurd, en dat alles binnen 
paar uur. Het is alsof je vrije val maakt en onderweg 
nog wat kletst, regelt en voornamelijk paniekerige 
pijn lijdt, om een leven dat stopt, om het verlies van 
echtgenoot, moeder¼Gekmakend, iedereen is bang 
dat de ander onderuit gaat en let op elkaar. 

Apparaten werden uitgeschakeld, ma ging ergens 
tussen `een paar minuten en vele uren' sterven. Pa 
hield ononderbroken haar hand vast. We keken naar 
de adem, maar ma hield vol, uren tikten voorbij. Ik 
had mijn moeder zien sterven en dacht op een ge-
geven moment verandering in ademgedrag te zien. 
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Ze hield een keer op met ademen en begon weer. Ie-
dereen in een soort paniek. Toen kwam een broeder 
langs, uit het niets. Pa gaf aan wat er gebeurde en 
vroeg wat nu. De broeder zei ªwe zitten hiernaast en 
letten heel goed op, houdt u haar hand maar vastº, 
en wilde gaan. Toen draaide hij weer om; hij voelde 
de paniek. Hij ging naast Pa staan, legde zijn hand 
op de schouder van Pa, Pa had zijn hand in die van 
Ma en zo hebben zij nog half uur samen gezeten tot-
dat Ma gestorven was. Die hand op Pa 's schouder; 
dit eindeloze gebaar van empathie- mededogen- 
medeleven zullen wij nooit meer vergeten. Hoe be-
langrijk die broeder voor ons is geweest, hebben we 
hem laten weten. Voor Pa, en ook voor mijn man en 
zijn broer en zus, want terwijl zij hun moeder aan het 
verliezen waren, was er iemand voor Pa. Zodat zij er 
ook voor zichzelf konden zijn. Deze verpleger heeft 
ervoor gezorgd dat Pa in alle rust bij zijn vrouw kon 
zijn tot het einde.

In een week veel meegemaakt in een ziekenhuis, van 
vertrouwen naar wantrouwen en weer terug naar ver-
trouwen. 
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Veiligheid en Vertrouwen zit voor de vertellers in dit 
boekje `Reis met me mee' vooral in het intermenseli-
jk contact, de relatie tussen zorgverlener en pati!nt. 
Dat het mogelijk is ook als ziekenhuis als geheel 
veiligheid en vertrouwen uit te stralen, toont het vol-
gende citaat:

ªOne evening as my wife and I were leaving a care-
giver recognition dinner, we entered the main lobby 
of the hospital, which was deserted, except for one 
individual who was sitting by herself. As I crossed the 
lobby, I saw a lone woman, crying. At ®rst, I thought 
that maybe she just had bad news from her doctor 
or had visited a seriously ill family-member. I went 
to her and asked her if she was okay or if I could do 
something for her. She thanked me for the offer and 
told me, in between her tears, she was not ill and did 
not need any of our services So I asked, then, what 
brought her to the hospital's lobby. She explained 
that some signi®cant and threatening problem had 
arisen her personal life. She was sad and confused 
and needed a place to think, an environment were 
she felt safe and comfortable. To her, the hospital 
was this safe and comfortable place-a sanctuary to 
which she had retreated. To me as CEO and to all of 
our caregiving staff, this was the biggest compliment 
we could have received of our hospitalº. 
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�t�� �%�F�� �P�O�E�F�S�T�U�B�B�O�E�F�� �F�Z�F�� �P�Q�F�O�F�S�T�
�� �I�B�S�U�F�O�L�S�F�U�F�O�
�� �T�M�P-
gans zijn in de vorm van `CRAZjes' gebruikt bij het 
CRAZ jubileum op 13 mei 2009. Ze zijn bedoeld om 
`met de ogen van de pati!nt' naar het zorgproces 
te kijken. De geformuleerde eye openers beogen, 
hoe `simpel' soms ook een stimulans te zijn om 
`hier en nu' #n binnen de #igen te be$nvloeden ac-
tieradius de zorg waar nodig te optimaliseren.

�t�� �*�L���I�F�C���H�F�M�F�F�S�E���P�N���E�F���K�V�J�T�U�F���W�S�B�H�F�O���U�F���T�U�F�M�M�F�O�����.�B�B�S��
heb ik ook leren luisteren?

�t�� �*�L���I�F�C���E�F���Q�S�P�G�F�T�T�J�P�O�F�M�F���F�Y�Q�F�S�U�J�T�F�����%�F���Q�B�U�J�¯�O�U���W�P�F�M�U��
de pijn, ik niet.

�t�� �*�L���W�S�B�B�H���E�P�P�S���U�P�U���J�L���[�F�L�F�S���X�F�F�U���X�B�U���E�F���Q�B�U�J�¯�O�U���C�F-
doelt en de pati!nt zich begrepen voelt. 

�t�� �%�F���Q�B�U�J�¯�O�U���J�T���E�F���E�F�T�L�V�O�E�J�H�F���X�B�B�S���I�F�U���H�B�B�U���P�N���E�F��
actuele ziektelast. Op dat punt doet mijn professi-
onele opvatting niet ter zake, en is mijn rol volgend 
en steunend.

�t�� �&�F�O���Q�S�P�G�F�T�T�J�P�O�B�M���E�J�F���M�V�J�T�U�F�S�U�
���C�J�F�E�U���N�F�F�S���W�F�J�M�J�H�I�F�J�E��
dan een professional die het weet.
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�t�� �+�F���[�J�F�U���E�F���E�J�O�H�F�O���O�J�F�U���[�P�B�M�T���[�J�K���[�J�K�O�
���K�F���[�J�F�U���E�F���E�J�O�H�F�O��
zoals je bent

�t�� �)�P�F���L�B�O���J�L���N�J�K���J�O���F�F�O���A�����N�J�O�V�U�F�O�����D�P�O�T�V�M�U���J�O�M�F�W�F�O���J�O��
de pati!nt?

�t�� �+�F�� �I�F�C�U�� �F�F�O�� �U�J�N�N�F�S�N�B�O�T�P�P�H�
�� �F�F�O�� �E�J�D�I�U�B�E�F�S�
�� �F�F�O��
handelsgeest, slagershanden of zeemansbenen, 
maar dokter ben je in hart en nieren.

�t�� �i�0�D�I�� �N�F�W�S�P�V�X�
�� �V�� �I�F�F�G�U�� �Q�B�S�B�M�Z�U�J�T�D�I�F�� �M�V�Y�B�U�J�F�y���V�X��
huisarts legt het u morgen wel uitº.

�t�� �*�L���U�P�F�U�T���X�B�U���Q�B�U�J�¯�O�U�F�O���X�F�U�F�O���W�B�O���I�V�O���[�J�F�L�U�F���F�O���X�B�U��
die informatie voor hen betekent. 

�t�� �&�F�O���H�F�«�O�G�P�S�N�F�F�S�E�F���Q�B�U�J�¯�O�U���J�T���F�F�O���C�P�O�E�H�F�O�P�P�U����

�t�� �*�L���N�P�F�E�J�H���Q�B�U�J�¯�O�U�F�O���B�B�O���P�N���P�P�L���P�Q���[�P�F�L���U�F���H�B�B�O��
naar informatie via pati!ntenorganisaties of inter-
net.

�t�� �)�P�F���[�P�
���N�P�O�E�J�H�F���Q�B�U�J�¯�O�U� 

�t�� �*�L�� �C�F�I�B�O�E�F�M�� �F�F�O�� �N�F�O�T���� �H�F�F�O�� �C�M�P�F�E�C�F�F�M�E�� �P�G�� �S�¤�O�U-
genfoto.
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�t�� �*�L���[�P�F�L���T�B�N�F�O���N�F�U���E�F���Q�B�U�J�¯�O�U���O�B�B�S���A�X�J�F���F�O���P�Q���X�F�M�L��
moment' de regie kan voeren. 

�t�� �%�F���Q�B�U�J�¯�O�U���W�S�B�B�H�U�����A�*�T���N�J�K�O���L�O�J�F�P�Q�F�S�B�U�J�F���X�F�M���[�P���W�F�J-
lig als gezegd, wanneer arts J.P. de operatie doet?'. 
Hoe reageert u? Vanuit welk (wiens) gevoel?

�t�� �)�P�F�� �W�F�S�U�B�B�M�� �J�L�� �T�U�B�U�J�T�U�J�T�D�I�F�� �L�B�O�T�F�O�� �P�Q�� �I�F�S�T�U�F�M�� �P�G��
complicaties naar een verhaal waarop de pati!nt 
een keuze kan baseren?

�t�� �%�F�� �Q�B�U�J�¯�O�U�� �W�F�S�U�S�P�V�X�U�� �N�J�K�� �W�P�M�M�F�E�J�H���� �E�B�U�� �N�B�B�L�U�� �N�F��
bang

�t�� �%�F���Q�B�U�J�¯�O�U���W�F�S�X�B�D�I�U�������������T�V�D�D�F�T�����E�B�U���L�B�O���J�L���O�J�F�U��
garanderen

�t�� �)�F�U���J�T���E�F���L�X�F�U�T�C�B�B�S�I�F�J�E���E�J�F���W�F�S�U�S�P�V�X�F�O���[�J�K�O���X�B�B�S-
de geeft; ik wil niet als almachtig gezien worden.

�t�� �1�B�U�J�¯�O�U�F�O�� �L�S�J�K�H�F�O�� �E�P�P�S�� �E�F�� �C�F�S�J�D�I�U�H�F�W�J�O�H�� �P�W�F�S�� �E�F��
medische wetenschap aan de ene kant hoge ver-
wachtingen, aan de andere kant ligt veel nadruk 
op wat er misgaat in de zorg. 

108



109

E
ye

o
p

e
n

e
rs

�t�� �*�L���M�F�H���U�F���W�F�F�M���E�F���O�B�E�S�V�L���P�Q���N�J�K�O���D�V�S�B�U�J�F�W�F���N�P�H�F�M�J�K�L-
heden; te weinig op het omgaan met (chronisch) 
lijden en de acceptatie van beperkingen. 

�t�� �"�M�T���F�F�O���D�P�M�M�F�H�B���[�J�D�I���O�J�F�U���W�F�J�M�J�H���W�P�F�M�U�
���I�P�F���M�V�J�T�U�F�S���J�L��
dan naar hem of haar?

�t�� �*�L�� �C�F�O�� �X�F�M�� �H�F�U�S�B�J�O�E�� �J�O�� �I�F�U���W�F�S�N�J�K�E�F�O���W�B�O�� �S�J�T�J�D�P���T����
niet in het omgaan ermee.

�t�� �&�F�O���L�F�U�F�O���J�T���[�P���T�U�F�S�L���B�M�T���[�J�K�O���[�X�B�L�T�U�F���T�D�I�B�L�F�M�����&�O��
als ik dat nu ben? 
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De redactie dankt alle vertellers, waaronder een aan-
tal CRAZ leden, die onbezwaard, onvoorwaardelijk 
en ruimhartig hun persoonlijk verhaal over veiligheid 
en vertrouwen in de zorg hebben willen delen in dit 
Vademecum. 
De redactie heeft, met instemming van de auteurs, er 
voor gekozen om geen namen van auteurs of zieken-
huizen te vermelden.

CRAZ jubileumcommissie
Mevr. Drs. Thea van Eig
Mevr. Angelette Akkermans
Mevr. Yvonne van der Wiel-Rompa
Mevr. Mr. Alie Visscher
Mevr. Drs. Nicole Plum (voorzitter commissie)
Mevr. Dr. Eveliene Manten-Horst (secretaris)

CRAZ agendacommissie
Dhr. Prof. Dr. Jean Savelkoul
Dhr. Henk den Boon (voorzitter CRAZ)
Dhr. Frans Kingma (voorzitter commissie)
Mevr. Anne de Wit
Dhr. Cees de Graaff
Mevr. Dr. Marianne vd Berg
Dhr. Drs. Gerrit Horstmann
Mevr. Dr. Eveliene Manten-Horst (secretaris CRAZ)
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CRAZ redactie Vademecum
Dhr. Drs. Pieter van Megchelen
Mevr. Dietske van der Brugge
Mevr. Drs. Nicole Plum
Mevr. Drs. Inge van den Broek
Mevr. Dr. Eveliene Manten-Horst



Drukwerk
NFU-091498

Een digitale versie van 
`Reis met me mee' is bij 

het CRAZ secretatiaat op 
te vragen.

De CRAZ heeft een 
eigen pagina op de NFU 

website: www.nfu.nl

Badoux 
april 2009
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