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Voorwoord

Hier is het dan, het stuk tekst dat door de mdegtgs van deze scriptie als eerste gelezen
wordt, terwijl het door mij bijna als laatste gesaren is.

Ik zit op mijn vertrouwde studieplek in de UvH hdiheek. Als ik uit het raam kijk, zie ik de
voordeur van “Tandartspraktijk van Dijk”. Daarnaagh bouwvakkers druk aan het werk
(waarvan de geluiden me met enige regelmaat afigi@ok heb ik uitzicht op een dakterras
waarop regelmatig een grote donkere kat naar deeduoert. Zo gaat de wereld buiten de
bibliotheek door, terwijl ik dag in, dag uit, typ ¢éoekijk. Het voelt als een pas op de plaats,
terwijl er toch veel gebeurt. Ik sluit met dezeigtte een belangrijke fase van mijn leven af.

De studie was een fase waarin ik mezelf ontwikkeldenet mezelf werd geconfronteerd. Een
fase van nieuwe ervaringen, kennismakingen met emgmndgeeén, levensvisies, waarden en ga
zo maar door. De diagnose van de ziekte van Cramshet begin van weer een nieuwe fase.
Wat een leven met deze ziekte kan inhouden, s&ésahbeven in dit onderzoek.

Graag wil ik op de eerste plaats de respondentemit@anderzoek bedanken, de vier
jongeren die hun verhaal over de ziekte van Crobhmij wilden delen. Zonder hen zou deze
scriptie er niet zijn. De ontmoetingen met hen wareer indrukwekkend en inspirerend.

Op de tweede plaats, in de hoop dat ze mij datevery wil ik de mensen bedanken die een
waardevolle bijJdrage hebben geleverd aan dezetisgrmor mij gedurende het proces te
begeleiden. Ik verkeerde in de luxepositie begdkeidorden door twee zeer beviogen
mensen. Anneke was vanaf het begin bij mijn ondsea®mtrokken en zij slaagde er met haar
scherpe analytische vermogen steevast in zelfsnijgnmeest onsamenhangende
hersenspinsels de kern te benoemen. Dank je voajze en motiverende woorden op de
juiste momenten. Jan Hein was mijn supervisor &iglé stages en ik was erg blij dat ik, toen
Gaby (mijn oorspronkelijke begeleider) naar Engelaartrok, weer bij hem terecht kon.
Dank je voor alle steun en vertrouwen, je gigahigskennis en je medeleven met alle
persoonlijke dingen waar ik de afgelopen jaren teeaaaken heb gehad.

Ook wil ik llja bedanken, die op het laatste momamtol van meelezer wilde vervullen en
met zijn aanwijzingen heeft bijgedragen aan de keitlvan deze scriptie.

Tenslotte bedank ik Daan. Ondanks dat het ‘ietgjéas duurde, heb jij er altijd op vertrouwd
dat ik het kon. Ook bedank ik je voor het nalezen mijn stukken op spelfouten en
dergelijke, maar vooral voor je liefde en je humor.

Ines Blitz
Mei 2008k
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Hoofdstuk 1 Onderzoeksopzet

't Kon gebeuren

Moest gebeuren. Gebeurde eerder. Later.
Dichterbij. Verder weg. Gebeurde een ander.
Wislawa Szymborska

In dit hoofdstuk wordt het probleem geschetst dat@e basis staat van dit onderzoek. Ten
eerste wordt de aanleiding voor het doen van diearoek besproken. Vervolgens wordt in
paragraaf 1.2 ingegaan op de doelstelling en deitlaalgende onderzoeksvraag. Paragraaf
1.3 beschrijft de opzet van dit onderzoek. Het tstfk wordt afgesloten met de formulering
van de relevantie van dit onderzoek.

1.1 Aanleiding

‘Typisch de ziekte van Crohn’, was de zin die ikioig in het gesprek tussen mijn internist
en zijn collega. Zo kregen mijn klachten voor hettse een naam. Deze woorden waren het
startpunt van mijn zoektocht naar wat deze ziektw wnij betekent. Ik vroeg me tijdens dit
proces af hoe anderen in dezelfde situatie omgadruom ziekte.

Dit onderzoek gaat over zingeving, over hoe jongele ziekte van Crohn beleven en ervaren
en hoe zij door middel van verhalen (narratievespedziekte een plek geven in hun leven.

Er is veel literatuur te vinden over het leven e chronische ziekte en narrativiteit
(Riessman 2003, Baart 2002, Crossley 2000, Murg@&@ 1Verbong 1997). Minder literatuur
is er echter over de manier waarop jongeren vent@astrueren. Wat is er specifiek aan hun
verhalen, of verschillen hun verhalen over de sefktn Crohn niet van verhalen van
volwassenen over hun ziekte?

1.2 Doelstelling en vraagstelling

Dit onderzoek is erop gericht inzicht te verkrijgarverhalen van jongeren met de ziekte van
Crohn. Verondersteld wordt dat mensen zin ervapam drvaringen om te zetten in een
verhaal. Zingeving is een proces dat samenhankyariegen creéert (Mooren 1999, p. 25).
Door het verhaal over zichzelf, het levensverha@laren mensen zichzelf als een eenheid
(McAdams 1993, p. 12). Wanneer er iets gebeurhigdiin het levensverhaal past, ontstaat de
behoefte aan een nieuw verhaal waarin verledererhed toekomst in een ander perspectief
komen te staan. De diagnose van de ziekte van Gsatoin gebeurtenis. In eerste instantie is
onduidelijk welke implicaties de ziekte heeft, mhat leven gaat door en op een gegeven
moment hoort de ziekte bij het leven en heeft bat@aats gekregen in het levensverhaal.
Omdat jongeren nog een heel leven voor zich hebhemaarschijnlijk minder ervaren zijn in
het omgaan met ziekte, is het mogelijk dat zij ep andere wijze verhalen construeren dan
volwassenen. Dit leidt tot de volgende centralegstelling:

Hoe geven jongeren betekenis aan het leven maekie xan Crohn?

1.3 Opzet van deze scriptie

In hoofdstuk 2 wordt het theoretisch kader varodderzoek uitgewerkt. De belangrijkste
onderwerpen van het theoretisch kader zijn narteiiyziektenarratieven en verhalen van
jongeren. Voor dit exploratieve onderzoek is gekozeor een kwalitatieve onderzoeksopzet
waarvoor vier interviews zijn afgenomen. De keuaendeze vorm van onderzoek,
dataverzameling en data-analyse zal ik nader tdelicin hoofdstuk 3.
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In hoofdstuk 4 worden de interviews thematisch ggaeerd. In hoofdstuk 5 wordt de
interviewdata gekoppeld aan het theoretisch kaddi@ofdstuk 6 is een afsluitend hoofdstuk
met conclusies, een kritische terugblik en aantegeh. leder hoofdstuk begint met een
beschrijving van de opzet in paragrafen.

1.4 Relevantie

De relevantie van dit onderzoek valt uiteen in wirderdelen: maatschappelijke-,
theoretische-, praktische- en persoonlijke relaeant

Maatschappelijke relevantie

Verhalen van jongeren met de ziekte van Crohn kummgpirerend en relativerend zijn.
Inspirerend omdat ze laten zien dat een leven eretkronische ziekte de moeite waard is en
relativerend omdat ze een eerlijke weergave vatelieh met een chronische ziekte laten
zien aan mensen voor wie een goede fysieke gezmhdhezelfsprekend is.

Marginalisatie van chronisch zieken kan wordenngggaan door hen een stem te geven. Er
worden wel pogingen gedaan om de marginalisatentég gaan. Hierbij denk ik aan de
recente ontwikkelingen in de zorg en de slagziret‘ghat niet om wat je niet kan, maar om
wat je wel kan’. Het voetgangersstoplicht sprimgtie reclame van rood op groen. De
bedoeling van de overheid met deze campagne is @msen die in het verleden
arbeidsongeschikt zijn verklaard, weer aan het weKtijgen. Het is goed om kwaliteiten

van chronisch zieken te benadrukken en in te zeiggrgeldt in hoge mate voor jongeren die
bezig zijn hun toekomst vorm te geven en nog eeg #ébeidzaam leven voor de boeg
hebben. Maar er dient niet vergeten te worden elachronische ziekte het leven zo kan
beinvioeden dat volledige participatie op de arbrmiarkt niet altijd mogelijk is en dat een
chronisch zieke dan toch een waardevol leven kdere Ik denk dat eerlijkheid over
capaciteiten van chronisch zieken bij kan dragenhe begrip voor de beperkingen en het
scheppen van mogelijkheden voor de capaciteiterciieomisch zieke jongeren.

Theoretische relevantie

De theoretische relevantie van dit onderzoek kottitdrukking in de explicitering van
overeenkomsten en verschillen tussen de in datiter beschreven ziektenarratieven en
Ziektenarratieven van jongeren met de ziekte vami@rDaarnaast draagt dit onderzoek bij
aan theorievorming over zingeving bij jongeren.

Praktische relevantie

De praktisch relevantie van dit onderzoek is dageilegen dat de inzichten in
ziektenarratieven van jongeren met de ziekte vami©Cvertaald kunnen worden naar het
begeleidingsaanbod voor deze jongeren en wellickinaar jongeren met andere chronische
aandoeningen. Door informatie over hoe het levendeze jongeren door de diagnose van de
ziekte van Crohn verandert en over het procesipgdbarmaken, kan de begeleiding van deze
jongeren worden verbetert.

Persoonlijke relevantie

Ten eerste ben ik zelf een jongere met de ziektieGrahn. Ik merkte dat er met de diagnose
veel voor mij veranderde en dat mijn leven in eedea perspectief kwam te staan. Ik wil
graag weten hoe anderen omgaan met deze zieke\arahderingen die hiermee gepaard
gaan. Mijn interesse gaat uit naar zingeving, irdeg van een chronische ziekte in het
levensverhaal en de betekenis die aan de ziektdt wamgekend.

Mijn tweede motivatie heeft te maken met mijn tamkstige beroep. Als ik mijn studie
Humanistiek met deze scriptie heb afgerond, wgalkn werken als humanistisch geestelijk
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verzorger in de zorgsector. Als geestelijk verzoigdet belangrijk aandacht te hebben voor
de persoonlijke beleving. Dit onderzoek bereid raardp voor. Ook leert het me om niet

mijn eigen verhaal als maat te nemen. Wanneer eestgijk verzorger met een patiént praat
over iets dat hem of haar persoonlijk aangrijphasbelangrijk bewust te registreren welke
emoties en gedachten dat oproept en deze te ‘park¥vanneer dit niet gebeurt, wordt
luisteren naar het verhaal van de ander bemoeutijkelfs onmogelijk.

Vanuit mijn interesse voor verhalen vind ik hetdmgrijk mensen zelf aan het woord te laten.
Ik zal daarom in dit onderzoek veel weergeven vahade verschillende respondenten hebben
gezegd. Als geestelijk verzorger zijn de woordethnhateriaal waarmee je moet werken.
Hetzelfde geldt voor dit onderzokk
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Hoofdstuk 2 Ziektenarratieven van jongeren

People tell uniquely personal stories,

but they neither make up these stories by themselves,
nor do they tell them only to themselves.

Arthur Frank

De centrale vraag van dit onderzoek is hoe jongeet¢ekenis geven aan hun leven met de
ziekte van Crohn. Om deze vraag te kunnen beantieapwordt in dit hoofdstuk literatuur
omtrent verhalen van jongeren en ziektenarratibedrandelt. Ten eerste ga ik in paragraaf
2.1 in op wat het begrip narrativiteit inhoudt. &#maaf 2.2 gaat over de totstandkoming van
het vermogen verhalen te vertellen. Kinderen eggoen maken een ontwikkelingsproces
door dat van invloed is op het verhaal dat zij aiehzelf construeren. Vervolgens richt ik
me specifiek op verhalen over ziekte. In parageagfworden drie bestaande perspectieven
van ziektenarratieven besproken. Tot slot behakdelparagraaf 2.4 factoren die specifiek
in verhalen van jongeren met een chronische zeddés de ziekte van Crohn, een rol spelen.

2.1 Wat is narrativiteit

De term narrativiteit is afkomstig uit de narratgily, de theorie van vertellen en verhalen. Het
handwoordenboek van Koenen kent aan het werkwoertialen’ verschillende betekenissen
toe: vertellen, mededelen, terughalen en herst@everhaal komen). Een oorspronkelijke
betekenis van ‘verhalen’ is het dichterbij halen vaat ver weg was. Mijn verhaal van ver bij
mij terughalen betekent dat ik mijn verhaal kanteten. Hierbij wordt de greep op het
verloren verhaal herwonnen. Ik kom op verhaal gn geschiedenis wordt verhaald (Olthof
en Vermetten 1994, p. 103).

Een verhaal heeft vele functies. Bij een verhgalalkijd een verteller en een ander, de
luisteraar of het publiek, betrokken. Vanuit deteker heeft een verhaal de functie van
informatieoverdrachen vanuit de luisteraar is het verhaal een hulgelidm wat buiten hem
of haar staat zich min of metre te eigenefidem). De wisselwerking tussen de verteller en
de luisteraar maakt verhalen vertellen een uithnsamisch en interactief fenomeen. Het is de
dialoog diebetekenisgevingle derde functie van verhalen, mogelijk maékermans en
Hermans 1995, p. 9).

Wanneer een gebeurtenis ons onbegrijpelijk voorkpnobberen we er een verhaal van te
maken, zodat het onbegrepene herkenbaar wordtof@ithVermetten 1994, p. 104). Dit
doen we doorlopend, alleen staan we er vaak njistihiomdat de waarneming past bij onze
verwachtingen. Wanneer we bijvoorbeeld een moedtreen kind of een verliefd stelletje
zien lopen, beseffen we niet dat we er een vettipaedenken, deze scénes passen in onze
ervaringswereld. Heel anders is het wanneer webipeeld bij slecht, regenachtig weer
iemand vrolijk fluitend door de straat zien lop@mdat we voor deze waarneming niet direct
een passend verhaal hebben, worden we ons bewukevaoeken naar een verhaal dat de
waarneming verklaart. Het construeren van verhiglelus een zeer gangbare vorm van
interpreteren. We interpreteren de wereld en malean voor ons toegankelijk door middel
van verhalen. Door in het verhaal waarnemingenderen en samenhang te creéren, geven
mensen zin aan de wereld om zich heen (Crossley, 20A0).

De behoefte aan verklarende verhalen is nog sterieneer gebeurtenissen dwingen tot een
geheel nieuwe verhaallijn. Specifieke levenscrigeals de diagnose van een ziekte, kunnen
keerpunten in het leven worden. Zulke gebeurteniksanen het startpunt zijn van reflectie

! Er zijn twee vormen van dialoog die samen onzelijlige ervaringen ordenen; imaginaire en werkelijk
dialogen. Zie Hermans en Hermans, p. 10

11
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en evaluatie over wie we zijn en waar we heen ¢gBaart 2002, p. 40). Om een crisis onder
controle te krijgen, is het construeren van vernalevermijdelijk. We beschrijven wat er
gebeurt om het te kunnen begrijpen (Olthof en Vétenel994, p. 103). Verhalen vertellen
lijkt een onontkoombare reactie op ziekte (Nijh6D2, p. xi). Het narratief over een
chronische ziekte is nooit af, de verteller zit dad in het verhaal (Murray 1999, p. 48). Het
construeren van verhalen is een continu procesvétbial verandert doorlopend en heeft
ook invloed op de verteller. Door het verhaal adeziekte kan zowel de visie op het
verleden, op het heden als op de toekomst veramgErank 1995, p. 55).

Uit het gegeven dat een persoonlijk verhaal vasqmar tot persoon verschillend is, volgt dat
ook het verhaal over ziekte van persoon tot perseoschillend is. Daarom kunnen verhalen
over dezelfde ziekte variéren en tegenovergesiké&hl Wat de verhalen met elkaar gemeen
hebben, is psychologische ordening.

2.2 Ontwikkeling van het verhalend vermogen

In deze paragraaf ga ik in op de psychologischeaeratieve ontwikkelingstheorie van
McAdams. Hij vertrekt vanuit het idee dat identi@door verhalen wordt vormgegeven
(McAdams 1993, p. 5). Volgens McAdams construester individu een persoonlijke mythe.
Deze mythe beschrijft hij als een bijzonder verltslde verschillende delen van het zelf en
het leven samenbrengt tot een betekenisvol enwgertd geheel (idem, p. 12). De
ontwikkeling van de persoonlijke mythe begint glH®t jonge kind, alhoewel jonge kinderen
nog geen verhalenvertellers zijn. Zelfs jonge knedeverzamelen materiaal voor een
persoonlijke mythe (idem, p. 35). Voordat kindereifs maar weten wat een verhaal is, doen
ze ervaringen op die invloed hebben op het verttaiate op een dag over zichzelf zullen
vertellen. In de eerste twee levensjaren vormededten onbewust en non-verbaal een set
attitudes over zichzelf, de ander, de wereld, ear boe deze drie gerelateerd zijn. De meest
fundamentele relatie tussen de persoonlijke mytheve als volwassene construeren en de
eerste twee levensjaren komen tot uiting in wat Mes ‘narrative tone’ of narratieve toon
noemt (idem, p. 47). Naast de narratieve toon bmhdécAdams ook het narratieve thema en
narratieve motivatie.

De narratievéoonkomt naar voren in zowel de inhoud als de mangsanap het verhaal
verteld wordt. Een optimistisch verhaal kan optimeeh zijn omdat er goede dingen
gebeuren, maar ook omdat ondanks negatieve gebigea het verhaal optimistisch wordt
gebracht. McAdams beargumenteerd dat de narrateveafhankelijk is van het
onderliggende vertrouwen in de mogelijkheden vansaklke bedoelingen en gedrag (idem,
p. 48). Onderzoek heeft aangetoond dat disposglan@imisme, een gegeneraliseerde
verwachting van goede, in tegenstelling tot sleciitteomsten, positieve effecten heeft op
omgaan met ziekte (Scheier e.a. 1989, p. 3).

Met hetnarratieve themdedoeld McAdams een terugkerend patroon van nigesgltentie.
Het thema speelt zich af op het niveau van hetagritat gaat over wat de personages in het
verhaal willen en hoe ze dit proberen te bereikdmkinderen naar school gaan, begint de
ontwikkeling van logisch en systematisch denkenleZen verhalen kennen als thematisch
georganiseerde eenheden. Bij jonge kinderen ziimakévatiemodellen (motivational

patterns) gekenmerkt door hoop en wanhoop. Bijaigaande kinderen zijn dit doelen en
verlangens (McAdams 1993, p. 3Bjarratievemotivatiehelpt ons gedrag te organiseren,
zorgt voor energie en geeft richting aan wat wend®otivatie is niet hetzelfde als een
narratief thema. Motivatie bestaat binnen de perig&beid, terwijl een thema in het verhaal
bestaat. Motivatie helpt onze identiteit te vorndeor bepaalde thema'’s in de persoonlijke
mythe te benadrukken (idem, p. 73). Kinderen vantaetwaalf jaar herkennen voor het eerst
dat menselijk gedrag, in verhalen over het leveoyganiseerd wordt door doelen en intenties
(idem, p. 67). Hun eigen interne behoeften en ngdas worden georganiseerd in
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motivationele disposities. Macht en liefde zijntdee grote thema'’s in mythen en verhalen,
omdat ze corresponderen met de twee centrale pegidthe motivaties in een mensenleven.
Personages in verhalen proberen te bereiken watememoberen te bereiken in het Iéven
(idem, p. 68).

Door bepaalde biologische, cognitieve en sociatandgeringen die in de puberteit
plaatsvinden, is identiteit een nieuw probleemeanalperiode. De problemen verschillen per
persoon en kunnen zich in verschillende tempo’mtmsiteiten voordoen. Niet voor
iedereen is de puberteit een crisis, maar de mee=mteen beginnen in deze periode de
uitdaging te zoeken naar een nieuw zelf (idemgp. 7

Identiteit wordt een probleem wanneer er discraparijn tussen wie ik was en wie ik ben.
Biologische en seksuele veranderingen zijn maadeehvan het probleem. Veranderingen in
denkwijze kunnen net zulke grote problemen oplavédem, p. 77). In de puberteit vindt
reflectie plaats over de eigen identiteit. Een purddekt dat wat je doet of de identiteit die je
laat zien, niet gelijk is aan de werkelijke ideati{idem, p. 78). Tegelijkertijd gaan vragen
over wat goed en wat waar is een rol spelen (iger80). Ideologie is voor de puber
belangrijk. Om te weten wie je echt bent, moetrgelkter komen waar je in gelooft. Wat is
waar en goed en wat is fout en slecht aan de weraédin je leeft? Identiteit wordt gebouwd
op ideologie. De ideologie als setting voor ideitigeeft een context voor een eigen verhaal
(idem, p. 81).

De ideologische setting die we in de puberteit ddkelen, zal waarschijnlijk de rest van ons
leven bij ons blijven, met een aantal kleine veeimdjen en variaties. Het is daarom
aannemelijk dat we ergens in de puberteit of joolgva@ssenheid een punt bereiken waar we
tevreden zijn met wat we geloven goed en waalijte @p dit punt zijn we er klaar voor een
verhaal te maken, hebben we autoriteit over onesopelijke mythe (idem, p. 90).

In de late pubertijd worden we ons voor het eegsiust van het feit dat we onze eigen mythe
construeren en worden we voor het eerst geconahtaet vragen over identiteit. Daarom is
de overgang van puberteit naar jong volwassene@ambelangrijke fase in de ontwikkeling
van identiteit (idem, p.36). Jongvolwassenen ife@éijd van twintig tot dertig concentreren
zich in het levensverhaal op het creéren en veriiwan hoofdpersonen. Onze mythen en
onze levens zijn meestal te complex om slechts ééothoofdpersoon bevolkt te worden. De
rijkste en meest dynamische levensverhalen wordealkt door meerdere conflicterende en
tot in detail uitgewerkte personages (idem, p. 37).

Het individu tussen de twintig en de dertig dromauh de toekomst. VVolgens Levinson (in
McAdams 1993, p. 98) is die droom een draaibogkanf voor wat de volwassene hoopt mee
te maken en te bereiken in de toekomst. Dit karobijpeeld een succesvolle loopbaan, een
gezin, en een goede band met vrienden, familieaetmgr inhouden. Onderzoek wijst uit dat
deze droom bij mannen vaak gedomineerd wordt deisaccesvolle carriére, terwijl
vrouwen dromen over zowel een succesvolle loopbhiasucces op het interpersoonlijk viak
(McAdams 1993, p. 98). Dit komt overeen met de bawvigen van Mary Gergen (in
Rosenwald & Ochberg (Eds.) 1992, p. 130), overatschillen tussen de vorm van verhalen
van mannen en vrouwen. Het mannelijk verhaal typajeals lineair en progressief. Het
verhaal is doelgericht en van begin af aan is betalijk waar het verhaal over gaat. Het
heeft één of meer grote climaxen, meestal aarecargerelateerd. Vrouwelijke verhalen

2 Hermans en Hermans (1995) ontwikkelden de valnatieorie, wat kan worden vertaald als waardebegsdi
of taxatietheorie, die helpt de persoonlijke betékean gebeurtenissen in iemands verleden, hederekomst
te begrijpen, hoe deze betekenissen georganisert&mwin een systeem en wat de motivationele kekener
zijn(p. 14). Twee basale motieven karakterisereaftictieve component van het waardebepalingsysthem
streven naar selfenhancement of zelfverrijkingivegivezenlijking (s-motief) en het verlangen naantact en
union of samenzijn met een ander (o motief) (p. 16)
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hebben ook een progressief thema gerelateerd adetetken van een doel, maar vaak ligt
de nadruk op andere aspecten van persoonlijkeiteienCarriere is vermengd met andere
onderwerpen van persoonlijk belang, de verschiberethaallijnen zijn complex met elkaar
verweven. Hierbij hoort de kanttekening dat het naditke verhaal ook door vrouwen kan
worden verteld en andersom.

Een ander belangrijk aspect van de ontwikkelingdetwintiger is de relatie met een mentor
(McAdams 1993, p. 98). Een mentor is een man aiwrdie meestal ouder en meer ervaren
is dan de jong volwassene en daarom de jong vobmadsan begeleiden in moeilijke of
uitdagende periodes. Mentoren worden vaak gevoopeate werkplek of tijdens de studie.
De mentor fungeert vaak als rolmodel van dezelédkses. Goede mentoren zijn echter schaars
en veel twintigers moeten het zonder doen. Ook eonntor hebben twintigers
rolmodellen, bijvoorbeeld familieleden of docenten.

Als jongeren worden getroffen door een chroniscbakte, zal dit gevolgen hebben voor het
verhaal dat zij over zichzelf construeren. Welkdoed de chronische ziekte heeft op het
levensverhaal van jongeren is per persoon vereakillDe ontwikkelingsfase waarin het
kind, de jongere, of de jong volwassenen zich bdtyineeft invloed op het ziektenarratief.

2.3 Ziektenarratieven

Frank beschrijft dat de manier waarop mensen ne&teiomgaan is veranderd. Ziekte is nu
meer dan ooit een ervaring, een reflectie op bhbalm, op het zelf en op de bestemming van
het eigen leven (Frank 1995, p. 7). Voor chrongelken houdt dit gegeven in, dat er een
groot zelfbewustzijn is ontstaan over wat het betelte leven met een ziekte. Het
onderscheid tussen gezond en ziek is voor chroaisten niet meer eenduidig. De betekenis
van patiént zijn veranderd hierdoor. Een chronigeke is en blijft patiént. Hij is niet altijd
ziek, maar blijft wel onder behandeling of in iedewal onder controle (idem, p. 9). Het
belangrijkste aspect van de door Frank beschregeamdering is dat mensen nu meer dan
vroeger de behoefte hebben om een eigen verhaahoueziekte te vertellen. Het
ziektenarratief heeft zich dan ook ontwikkeld tehgopulaire literaire vorm. Een perspectief
dat een indeling in verschillende soorten ziekteximven beschrijft, is bedoeld om de
luisteraar te helpen het verhaal over ziekte adnoten en het verhaal de aandacht te
schenken die het verdient (idem, p. 76).

Een aantal auteurs gebruikten narratieven om vidlesulte aspecten van het leven met een
Ziekte te exploreren. Thema’s die werden onderzinctieze literatuur zijn de herwaardering
en heruitvinding van het zelf (Fitzgerald en Pairr$995); lichamelijkheid en de relatie
tussen lichaam en geest (Ekman, Ehnfors en No2@Q; Dacher 1997; Garro 1994); en de
impact van de diagnose (Knafl, Ayres, Gallo, Zaetle Brietmayer 1995). Daarnaast zijn

ook specifieke groepen onderzocht, zoals vrouwetnese handicap (Thorne, McCormick en
Carty 1997; Tompkins 1995), vrouwen met HIV (Squ®3; Lather en Smithies 1997),
mensen met verslavingen (Rae, Davis en Jansen $8&8n 1997), en mensen met
chronische pijnklachten (Kelley en Clifford 199Deze studies onderzoeken het nut van
narratieven bij het onderzoeken van unieke behoeti@ een specifieke groep.

Voor dit onderzoek zijn een aantal auteurs vanrgethe een perspectief op ziektenarratieven
hebben ingedeeld in verschillende soorten verhéttetheze paragraaf geef ik drie belangrijke
perspectieven weer. Het eerste perspectief komGeaagen. Hij maakt een indeling met
betrekking tot het verloop van de ziekte. Frankideling heeft als uitgangspunt hoe de
patiént met de ziekte omgaat. Weingarten ten slegfede nadruk op hoe de omgeving van
de patiént omgaat met de ziekte. Deze verschillpedgpectieven op ziektenarratieven
sluiten elkaar niet uit. Ze kunnen naast elkaatdagsen kunnen elkaar overlappen.
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2.3.1 Verloop van de ziekte in het narratief

Kenneth Gergen beschrijft een indeling van verhakesr plottypen en Weingarten past dit
toe op ziektenarratieven. Gergen beschrijft dahalen een gerichtheid of beweging naar een
doel in zich hebben. Gebeurtenissen in een velbiaain allemaal naar het einde van dat
verhaal. Dit einde, dat door Gergen doel of uitkowmsrdt genoemd, is altijd waardegeladen
(Gergen 1994, p. 196-197). Hij onderscheidt hejssive, regressive en stability narrative,
wat hier vertaald wordt als het verhaal van vogang, het verhaal van achteruitgang en het
stabiele verhaal.

Hetverhaal van vooruitgang een verhaal waarin een beweging naar verbgteramtbaar

is, bijvoorbeeld: 'Elke dag voel ik me iets betdde gebeurtenissen worden in dit verhaal op
zo’'n manier verbonden dat het de beweging naadeehversneldDeze beweging kan ook
zichtbaar worden door uitspraken die betrekkingoeatop medicijnen die aanslaan, een
gesprek met de arts waardoor een ander perspgesiein wordt, of een narratief waarin
iemand vertelt dat hij zijn oude zelf weer aanwetden is. Kortom, het leven wordt in elk
opzicht beter. Dit is het meest prettige verhaal da drie om te vertellen en er is gemakkelijk
een publiek voor te vinden (Weingarten 2001, p. 7).

Hetverhaal van achteruitganig het meest beangstigende en minst populairéeriakratief

van deze drie. Er is sprake van een continue negrsebeweging, alles gaat slechter of
achteruit. De beweging naar het doel of de uitkorasthet verhaal wordt gehinderd. De
verteller heeft het gevoel dat alles hem of haar de vingers glipt emou bijvoorbeeld

kunnen uitspreken dat hij of zij geen controle nfesaft over zijn of haar leven, of dat het
leven een aaneenrijging van catastrofale gebessgeniis. In dit verhaal is geen uitzicht op
verbetering te ontdekken.

Het stabiele verhaaVerbindt gebeurtenissen zodanig dat het trajeesgentie onveranderd
blijft wat betreft het doel of de uitkomst. Het &gvgaat simpelweg door, de ziekte is niet
beter, maar ook niet slechter. Het stabiele verkaaleen verhaal zijn over zowel een hoog
als een laag niveau van welzijn (idem, p. 7).

2.3.2 Omgaan met de ziekte

In “The Wounded Storyteller’ beschrijft Frank eegrgpectief dat bestaat uit drie
ziektenarratieven: het herstel-, het chaos- ebe¢stenarratief. Frank is ervan overtuigd dat
pijn kan veranderen in proza en dat pijn daardetekenis kan krijgen. De narratieve vormen
die hij beschrijft, bestaan naast elkaar, vaalkiatie tot dezelfde ziekte binnen hetzelfde
verhaal (Frank 1995, p. 76 ).

Een narratieve vorm is de meest basale verhaalijphet verhaal (idem, p. 75). Deze basale
verhaallijn heeft betrekking op de plot en de spragen in verhalen. Frank gaat ervan uit dat
mensen hun eigen, unieke verhalen vertellen, metaziddit verhaal construeren met de
middelen die door de cultuur worden aangereikt. déaruit een zelfde cultuur krijgen
dezelfde middelen aangereikt en construeren met uhéddelen een eigen verhaal, waardoor
er gemeenschappelijkheden zijn te ontdekken inadalb verhaallijnen. Volgens Frank
hebben de vertellers gemeen dat ze zoeken naaaaemvoor hun ziekte, of misschien wel
naar hun eigen naam (idem, p. 76).

De eerste narratieve vorm die Frank noemt en geligkvertoont met Gergens verhaal van
vooruitgang, is het ‘restitution narrative’ oérstelnarratief Dit verhaal is gebaseerd op het
feit dat iedereen die ziek is, beter wil worden.ngen met een chronische ziekte gebruiken
het herstelnarratief dan ook minder, terwijl mendennog maar kort ziek zijn het vaak
vertellen. Invloeden van de maatschappij spelerbijieen belangrijke rol. De maatschappij
is gericht op gezonde mensen (zie paragraaf 2et)vétlangen van de zieke om het
herstelnarratief te vertellen komt voort uit dewachting van de mensen om hem heen. De
plot van het herstelnarratief is eenvoudig: ‘gistewas ik gezond, vandaag ben ik ziek, maar
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morgen ben ik weer beter’ (Frank 1995, p. 77). \aakdt er in dit verhaal verteld over
medicijnen, behandelingen en mogelijke uitkomstiengompetentie van de behandelaars en
alternatieve therapieén. Deze gebeurtenissen dijty maar zijn ook metaforen voor de weg
naar gezondheid. Zinnen als 'zo goed als nieuwsg@agioed bij het herstelnarratief. Zulke
zinnen herinneren aan waar het verhaal om gaabngézid.

De centrale impliciete aanname van de zieke, wadratherstelnarratief zijn kracht ontleent,
bestaat eruit dat mensen beter kunnen worden. Mafhseiek zijn, willen blijven geloven

dat ze beter kunnen worden. In de hedendaagsechapfsj is ziekte geen mysterie, maar
een puzzel die opgelost kan worden (idem, p. 8Endén die de ziekte hebben overwonnen,
kennen de sleutel waarmee de puzzel kan worderlagigBegenen die nog ziek zijn, zoeken
nog naar het missende puzzelstukje. Het herstalnefrbeschrijft niet zozeer de ervaring van
ziek zijn, als wel de verwachtingen ten aanziens@male instituties en de medische wereld.
Een andere metafoor die past bij het herstelnafriadimt voort uit de mechanistische visie.
Het lichaam wordt vergeleken met een apparaat. \B&rgen apparaat het niet meer doet,
kan er gezocht worden naar het defecte onderdeebmierdeel kan worden gerepareerd of
vervangen. Ziekte wordt door deze visie genormatis¢idem, p. 88). Alles gaat wel eens
kapot, daar is niks aan te doen, maar het kan welem verholpen. Het toekomstperspectief
wordt geprefereerd bij deze narratieve vorm. Deageste staat van gezondheid wordt
uiteindelijk weer bereikt. Bij eventuele terugkean de ziekte is de remedie bekend en kan
gezondheid snel weer bereikt worden.

De tweede narratieve vorm is lotaosnarratief Dit verhaal beschrijft het tegenovergestelde
van het herstelnarratief; het leven zal nooit nveebeteren (Frank 1995, p. 97). Het is echter
niet hetzelfde als Gergens verhaal van achterwtgdat is geen verhaal over het verloop van
de ziekte met een negatieve uitkomst, maar eeragkerdonder ordening. Gebeurtenissen
worden verhaald zoals de verteller het leven oprdahent ervaart; zonder consequenties of
causaliteit. Het chaosnarratief kan alleen in déeden tijd verteld worden. De verteller van
dit verhaal is de echte gewonde verhalenvertéMaar wie zich nog in de chaos bevindt, kan
het verhaal niet verwoorden Om er een verhaal @anaken, moet er enige reflexieve
houvast zijn en daar is afstand voor nodig. Inltos is dit onmogelijk. Het chaosnarratief
kan misschien niet een echt verhaal worden genaenutht gebeurtenissen niet met elkaar
worden verbonden (idem, p. 98). Het chaosnarrbgsfaat uit een opsomming over wat er
gebeurde, zonder verbinding met verleden of toekadret heeft een ‘en toen, en toen, en
toen’ structuur. Het is een verhaal over allesfeat ging. Niet alleen de ziekte is van belang,
maar zieke familieleden, lastige huisdieren, fin@lecproblemen en wie weet wat nog meer.
Alle problemen worden op €én grote hoop gegooid videnaal wordt in staccato verteld,
vaak in een hoog tempo, waardoor het luisteren dibaerhaal nog moeilijker wordt. Het

lijkt alsof de verteller van het chaosnarratiefrygeeht verhaal vertelt en zelfs alsof hij of zij
geen echt leven leidt, omdat in een levensverhaahe gebeurtenis tot de andere leidt (idem,
p. 97). Die verwachting ontbreekt in het chaosrigefia

Waar het herstelnarratief wordt geprefereerd, wbedtchaosnarratief niet geaccepteerd en
voelt de luisteraar zich ongemakkelijk. Het is &lde beschermlaag van remedie, vooruitgang
en professionaliteit barst en een binnenkant ligat\zan kwetsbaarheid, nutteloosheid en
machteloosheid. Bij chaos is er geen controle. Meme in de chaos leven, beschuldigen de
medische wereld er vaak van dat zij de schijn \arirole ophoudt en het lijden, dat niet kan
worden behandeld, ontkent.

De derde narratieve vorm is het ‘quest narrativejueestenarratiefin dit verhaal kijkt de
verteller de ziekte recht in de ogen. Het verhaakin zoektocht naar mogelijkheden om de
Ziekte te gebruiken. Waar de queeste naartoe lggtitpnzeker, maar de zieke lijkt er zeker
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van dat er een winst te behalen valt met de zigktink 1995, p. 115).

Er kunnen in dit verhaal drie stadia worden ondegien (idem, p. 117). Het eerste is het
vertrek, wat begint met een roeping. Bij ziekteaieven is de roeping het symptoom. Deze
roeping wordt in het begin vaak genegeerd, de sym@h worden niet serieus genomen.
Uiteindelijk kan de roeping niet meer worden gemeden wordt de eerste stap gezet. Voor
de zieke betekent dit het bezoeken van een dokteeondergaan van onderzoeken. Deze
stap is het begin van het tweede stadium: initi@ltiestadium beschrijft het psychische en
lichamelijke lijden dat de zieke moet ondergaar.|€dt tot de apotheose; een transformatie.
De ziekte heeft het leven en de identiteit verathddet laatste stadium in dit verhaal is de
terugkeer. De verteller keert terug als iemanchage langer ziek is, maar wel door de ziekte
is aangeraakt en getekend. Queestenarratievercemgth dat de zieke een inzicht heeft
overgehouden aan de ervaring. Binnen het queest¢irbbestaat een indeling naar hoe
omgegaan wordt met dit inzicht (idem, p. 119). Ads laatste stadium van het
queestenarratief de vorm heeft van een manifeBgtispgedane inzicht een profetische
waarheid die maatschappelijke verandering veréatellers van een manifest willen niet
terug naar het leven van voor de ziekte, wat veoriog slechts een illusie is. Als het de
vorm aanneemt van een memoire, is er geen speaifieiht opgedaan aan het einde van de
queeste. De ziekte is bij het leven van de vertgé@an horen en is opgenomen in het
levensverhaal. Ten derde is er de automythologgeziBke in dit verhaal heeft niet alleen de
ziekte overleefd, hij is opnieuw geboren. Net atrmanifest is de taal van de automythologie
gericht op het overtuigen van anderen, maar daeddmér meer persoonlijk dan politiek. De
nadruk ligt op individuele verandering, met de gker als voorbeeld van de verandering. De
meeste queestenarratieven gaan echter over sobtiel@anderingen. Wat vertellers
ontdekken is niet een heel nieuw persoon, maahiytd zij echt is (idem, p. 129).

2.3.3 Begrip van de omgeving voor de ziekte

Weingarten beschrijft een perspectief op ziektextemven dat betrekking heeft op hoe de
omgeving van de patiént met de ziekte en het vedwaa de ziekte omgaat. Zij vertrekt
vanuit het idee dat de ervaring van ziekte medaréélijk is van hoe de ziekte begrepen
wordt door de omgeving. De omgeving is vaak de liapmaar kan ook duiden op vrienden,
collega’s of de maatschappij in zijn geheel. Veletéren dragen bij aan de mate waarin een
familie in staat is om te gaan met ziekte van eemilfelid, inclusief bijvoorbeeld de rol van
dat familielid, de ernst van de ziekte, de duur darziekte en de inhoud van het
behandelingstraject. Weingarten gaat ervan uitddahate waarin de familie in staat is om te
gaan met de ziekte van één van haar leden vooral Wwepaald door de mate waarin de
ziekte begrepen wordt in het netwerk van de famiiee goed of slecht de aandoening wordt
begrepen, heeft zowel invioed op hoe de patiémtorelkan gaan met de ziekte, als op de
mogelijkheden om anderen te betrekken bij het omgaet de ziekte (Weingarten 2001, p.
2). Weingarten benoemt in haar perspectief op erekratieven drie elementen die hierbij
van belang zijn: narratieve samenhang, narratide@dng en narratieve verbondenheid.
Narratieve samenhangordt bereikt door de samenhang van plot, rolleama’s en

waarden. In een ziektenarratief spelen de patidenns familie, vrienden en het medische
personeel allemaal een rol. Met de diagnose onttaiol een plot naar aanleiding van wat
men weet over de ziekte. Hoe bekender de ziektesste consistenter het verhaal zal zijn,
omdat de patiént en de familie bekend zijn metaferhover dezelfde ziekte. Door die
verhalen weten zij wat zij kunnen verwachten imten van behandeling en in termen van
emotionele belasting (idem, p. 19). Door de bekeiimet de ziekte en bijbehorende
verhalen, kan de patiént een samenhangend vergdellen. Dit is zelfs het geval wanneer
de patiént erg in verwarring is over wat de zielder hem of haar betekent.
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Het tweede element dat Weingarten beschrijft israteve closure’, dat vertaald kan worden
als eemarratieve afrondingDit ontstaat wanneer het vertelde verhaal maaémpmanier

kan worden begrepen. Het verhaal laat geen ruiote @en alternatieve interpretatie. Er zijn
twee elementen die belangrijk zijn bij het bereikan een narratieve afronding; volledigheid
en culturele weerklank. Wat betreft volledigheidetonvollediger het verhaal, des te
kwetsbaarder het verhaal is voor invulling doorered met hun eigen materiaal. Als het
verhaal compleet is, laat het geen ruimte voorreigeerpretaties. Wat betreft culturele
weerklank, hoe bekender mensen zijn met de bessmi®tuatie, hoe hoger de culturele
weerklank zal zijn en hoe waarschijnlijker het & enderen in staat zijn het verhaal van de
patiént te steunen, te verdragen en uit te breidem, p. 20). De meeste mensen hebben wel
eens gehoord van de ziekte van Crohn, maar wegtpracies wat het inhoudt. Ze weten
meestal dat het chronisch is en dat het met deetatenmaken heeft. Wat veel mensen niet
weten is dat het een auto-immuunziekte is. Vaalemuhensen in dat patiénten zich aan een
dieet moet houden, terwijl dit meestal niet hetajeés en worden klachten als vermoeidheid
en reumatische pijn niet begrepen als zijnde vedtbomet de ziekte van Crohn.

Narratieve verbondenheideeft te maken met de verbinding van het verhaalde ene
persoon met het verhaal van een ander. In famdibet verhaal van de één meestal
verbonden met het verhaal van andere familieledéingarten legt dit uit aan de hand van
een voorbeeld uit haar eigen gezin. Haar eigenaatidver borstkanker is gerelateerd aan de
verhalen van vrouwelijke familieleden die ook bkastker hebben of hebben gehad. Haar
dochter heeft ook een verhaal over borstkankerabmel de dochter is van een moeder met
borstkanker en omdat ze zich zorgen maakt overatgehjkheid dat zij deze ziekte ook zal
krijgen. Haar dochter lijdt zelf echter aan eernr z&tdzame aandoening. Haar ziektenarratief
kan niet worden gerelateerd met het verhaal vanlitdeden met dezelfde aandoening,
aangezien zij de enige is in haar familie met dezedoening. Maar moeder en dochter
zouden geen van beide hun levensverhaal kunnegllearzonder te refereren aan de ziekte
van de ander. In die zin hebben hun ziektenarrati@en grote verbondenheid (idem, p. 21-
22). Bij een erfelijke ziekte en bij lotgenotencacttis narratieve verbondenheid zeer sterk.
De ziekte van Crohn is wel erfelijk, maar kan oaorkkomen in families waar niemand
anders deze ziekte heeft. Via de patiéntenverapigitotgenotencontact wel mogelijk.

2.4 Factoren die ziektenarratieven van jongeren bei  nvloeden

Een chronische ziekte kan bij kinderen en jonggearolgen hebben voor hun
maatschappelijke en psychosociale ontwikkelingle literatuur wordt geschat dat dertig tot
veertig procent van de chronisch zieke kinderejopegeren te maken krijgen met zulke
ernstige problemen dat hun ontwikkeling versto@akt. Als mogelijk oorzaken worden
genoemd: een moeilijk verwerkingsproces, ontkenramgst voor maatschappelijke
gevolgen, onzekerheid en stress (Claessens er2B62r p. 11).

Uit een studie van Calsbeek naar de sociaal-mamgipetijke positie van jongeren met een
spijsverteringsaandoening blijkt dat de klachtelmdeze jongeren mee te maken hebben,
zoals pijn, gebrek aan energie, incontinentie atiifentie, een negatieve invioed hebben op
het sociaal-maatschappelijk functioneren. Deze tagainvioed is het grootst in de
adolescentie, omdat in deze periode keuzes worelmagkt die bepalend zijn voor de
toekomst (Calsbeek 2003, p. 25). De lichamelijlechkten kunnen resulteren in het niet of
minder goed beoefenen van actieve sporten, eenziekigverzuim op school, niet op reis
kunnen of logeren bij vrienden (idem, p. 32). Daast kunnen depressieve gevoelens, een
beperkte conditie, ziekenhuisopnames, het moetigenwvan een dieet en het extra
afhankelijk zijn van toiletfaciliteiten over hetg@meen opgevat worden als risicofactoren
voor school en vrijetijdsbesteding (idem, p. 54it.d¢ resultaten blijkt ook dat jongeren met
een chronische spijsverteringsaandoening, zoatge#tee van Crohn, minder kansen op de
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arbeidsmarkt hebben. Los van de rol van achterdgenmmderken, zoals de sociaaleconomische
status en het geslacht, kunnen de mate van mesdjeatiuik en toiletgebruik opgevat worden
als risicofactoren voor een beperktere positie®pntbeidsmarkt (idem, p. 80).
Leemanseschrijft in ‘Gehandicapt, nou en?’ dat verhalan yongeren met een handicap of
chronische ziekte vaak gaan ogeenzenLeemans 2003, p. 42). Wat ze wel kunnen en wat
niet. Normaal zijn en mee kunnen doen is voor joagerg belangrijk (idem, p. 11). Daarom
proberen jongeren zo weinig mogelijk stil te sthamun beperking en concentreren zij zich
op wat wel kafl Ze hebben een positieve levensinstelling, maglijkertijd kan dit positief
denken volgens Leemans ook een viucht zijn voofroatatie met de ziekte. Steun van
ouders, familie, vrienden en docenten helpt omielete en de consequenties te accepteren
(idem, p. 141) Veel gehandicapte en chronisch z@kgeren benoemen het ‘normaal’ willen
zijn letterlijk in hun ziektenarratief. Het beladgt aan ‘normaal zijn’ wordt gehecht, zou een
gevolg kunnen zijn van het feit dat er in de huédigaatschappij als norm stilzwijgend
uitgegaan wordt van gezonde mensen die een opjeddironden en vervolgens betaalde
arbeid verrichten (Van Houten 1999, p. 110). Ongevmensen zijn degenen die geen
betaalde arbeid verrichten, chronisch ziek zijeeaf handicap hebben. Dat zijn de mensen
waar ‘iets aan gedaan moet worden’. Helaas ziyeel mensen die niet aan de norm voldoen
en ook degenen die dat nu wel doen, lopen de kats foekomst die geprefereerde positie te
verliezen. Van Houten pleit voor het recht op veils®©e verzwegen norm moet niet alleen
worden blootgelegd, maar ook worden veranderd (jger@9). Een chronisch zieke is geen
marginale ‘kreukel’, maar een volwaardig burger hastrecht op een menswaardig bestaan
(idem, p. 111).

In haar boek beschrijft Leemans ketschil tussen aangeboren ziektes en ziektesati@as
later ontwikkelenJongeren met een aangeboren ziekte of handiciamweet wat ze missen
en zijn gewend aan een leven met beperkihg&tanneer de ziekte zich later ontwikkelt, kan
dit problemen opleveren, zoals vrienden die nietmneet hen willen omgaan of onbegrip op
school (Leemans 2003, p. 121). Volgens Larsonq1®8Claessens en Boer 2002, p. 11) is
het aanpassen aan een chronische aandoening letpra#ematisch wanneer de ziekte
tijdens de adolescentie ontstaat. Het acceptemenleaiekte en jezelf met deze ziekte kan
een moeilijk proces zijn. Voor jongeren met de i@ekan Crohn, een ziekte die zich tussen
het 15° en 36®levensjaar manifeste@rkunnen deze problemen een rol spelen.

Uit een onderzoek van Gordon en Feldman naar dedd\die een chronische ziekte heeft op
het leven van jongere en oudere vrouwen blijktddetiektenarratieven van jongere vrouwen
verschillen van die van oudere vrouwdongere vrouwen maken zich meer dan oudere
vrouwen zorgen over het onvoorspelbare verloophtanziekte en de invioed daarvan op
hun leven (zowel op het gezinsleven als op cajri@erdon en Feldman 1998, p. 297).
Opvallend is dat oudere vrouwen de chronische gieien als één van de vele
levensveranderende gebeurtenissen. De chronisekie & wel een belangrijke gebeurtenis
voor oudere vrouwen, maar geen dominant onderwenpim levensverhaal (idem, p. 298).
Jongere vrouwen maken zich ook duidelijk meer zaomeer hun relaties. De relatie met
partner en eventueel met kinderen veranderen doohinische ziekte, door bijvoorbeeld
een veranderd uiterlijk of vermindert zelfvertrouwdlle vrouwen in het onderzoek noemen
het uiterlijk, maar voor de jongere vrouwen iswiel belangrijker. Vooral in relatie tot

3 Adolescenten concentreren zich op het hier en aundeten omgaan met de moeilijkheden die de puberte
met zich mee brengt. Dit kan de gezondheid in gelveengen en resulteren in conflicten met ouderrsen
SABC of Adolescence, Edited by: Russell Viner).

Uit onderzoek is gebleken dat jongeren met eennidehe ziekte beter kunnen omgaan met alledaagse
problemen dan hun gezonde leeftijdsgenoten (Cogrimngng children and adolescents with chronic illness
Hampel e.a.).
® Zie bijlage: Ziekte van Crohn
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medicatie die gewichtstoename veroorzaakt is veardmgaan met de ziekte moeilijker
doordat ze het gevoel hebben door de gewichtstoeoamantrekkelijk te zijn (idem, p. 299).
Zichtbaarheid van de ziekspeelt voor jongeren een belangrijke rol (Leen20G3, p. 68 en
Garrison & McQuiston 1989, p. 68). Mensen zijn wezijn mede door hun lichaam, door
hun aantrekkelijke uiterlijk, door hun jeugdige earergieke uitstraling of juist door de
afwezigheid ervan. Uiterlijk en gezondheid zijn enderp van reflectie en vormen een
belangrijk onderdeel van de identiteit (Baart 2Q2244-45), een onderdeel waar jongeren
veel waarde aan hechten. Kleding, houding, bewediegr en klank van de stem, gebaren en
gezichtsuitdrukkingen, ofwel het lichaamsidioom filGan 1969, in Baart 2002, p. 45),
bepalen de mate van acceptatie van een persoearatsompetent lid van de maatschappij.
Wiens lichaamsidioom afwijkt, loopt de kans gestagiseerd te worden. Vaak gaat dit
gepaard met gevoelens van verlegenheid en schagdimtie identiteitsvorming beinvlioeden
(Nijhof 2000, p. 57). Jongeren die in een rolstien, ervaren bijvoorbeeld regelmatig dat
ze worden nagekeken. Jongeren met een onzichthadicap zoals de ziekte van Crohn
hebben hiervan geen last, maar ervaren vaak ombeijhiun omgeving wanneer ze iets niet
kunnen. De onzichtbaarheid maakt het moeilijk meteomogen aan anderen uit te leggen.
Nog lastiger is het wanneer de ziekte periodes #erdanvoorspelbaarijn. Voor iemand met
de ziekte van Crohn kan het bijvoorbeeld de en&kwsezt mogelijk zijn met alles mee te
doen op school, maar lukt het de volgende weekredéniet om naar school te gaan of
om hLsterk te maken. Dat roept vaak onbegrip pddzenten, bij klasgenoten en in het
gezink
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In an interview session devoted to enabling the informant to tell their life-
history(...)you are learning the very difficult art of listening and therefore
of frustrating your troublesome compulsion to ask.

Tom Wengraf

In dit hoofdstuk beschrijf ik de methode die weabguikt bij het uitvoeren van dit
onderzoek. De eerste twee paragrafen behandelertth®dische karakterisering van dit
onderzoek. Vervolgens beschrijf ik in paragraaf@3loelgroep waarop dit onderzoek
betrekking heeft. In paragraaf 3.4 beschrijf iknd@nier waarop de data is verzameld en in
paragraaf 3.5 hoe de data is geanalyseerd.

3.1 Kwalitatief onderzoek

Kwalitatief onderzoek is een vorm van empirischemdek die zich laat typeren door de
manier van data verzamelen, de wijze van analysardret onderwerp van onderzoek. Het is
een onderzoeksmethode die bij uitstek geschikbds exploratief onderzoek waarin gezocht
wordt naar welke betekeniswereld schuilgaat adbijeoorbeeld gevoelens, gedragingen en
ervaringen(Maso en Smaling 1998, p. 11).

Dataverzameling is bij kwalitatief onderzoek opearflexibel. Strenge voorstructurering en
gesloten vragen worden vermeden. Deze manier Yarmatie verzamelen geeft ruimte aan
onvoorziene en ongeplande verschijnselen en geessen. De openheid van de
verzamelingsmethode vraagt om openheid van de poelegr en is nodig om flexibel te
kunnen reageren op wat zich tijdens het intervieargtoet. Het gaat er vrijwel steeds om de
betekenissen die respondenten aan aspecten ievemdeven, te achterhalen.

In dit onderzoek bestaat de dataverzameling uitopen interviews. Bij de interviews is van
het grootste belang dat de respondenten het veshiaahet leven met de ziekte van Crohn op
hun eigen manier kunnen vertellen. In paragraatid.k hier dieper op in.

De analyse van kwalitatief onderzoelaakt gebruik van de alledaagse, ‘gewone mensen’
taal. Kwalitatieve onderzoekers proberen zo dichgetijk bij de belevingswereld van de
respondent te blijven. Mathematische data-analydeitem abstraheren onderzoeksgegevens,
terwijl de alledaagse betekenisrelaties zoalsrdatei alledaagse taal voorkomen bij dit type
onderzoek juist wordt behouden, zodat de inhoutudesrd kan worden (idem, p. 9).

Het onderwerp van kwalitatief onderzoek draait dledaagse betekenisgeving en alledaagse
betekenisrelaties tussen verschijnselen, zoalsetiehreven worden in het dagelijks
taalgebruik. Het achterliggende idee is dat mejxsgdidrag voor een belangrijk deel kan
worden begrepen op basis van betekenisgeving ilewen van alledag.

3.2 Narratief onderzoek

Uit de mogelijkheden die er zijn om kwalitatief @mdoek te bedrijven, is voor dit onderzoek
gekozen voor de narratieve aanpak. Bij narratieieoroek speelt het persoonlijke verhaal een
centrale rol. Door ervaringen in de vorm van veghak beluisteren, kan het systeem van
betekenisgeving van de respondent worden ontdeksé€lson 1995, p. 37).

In deze scriptie wordt aan het narratief onderZoeulling gegeven door verhalen van
jongeren over het leven met de ziekte van Crolgebeuiken als onderzoeksdata. Hun
verhalen vormen de basis van dit onderzoek.

De waarde van narratief onderzoek komt in de eptatds tot uitdrukking in de mogelijkheid
dicht bij de bewoordingen en de beleefde werkedijitvan de respondenten te blijven. Dit
maakt het mogelijk te onderzoeken hoe het verhaalenconfrontatie met de ziekte van
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Crohn tot stand komt en welke factoren daarbijre¢spelen.

In de tweede plaats komt de waarde van narrat@ém@oek tot uitdrukking in de prominente
plek die zij geeft aan individualiteit en verbeelgli Dit sluit goed aan bij dit onderzoek naar
subjectiviteit en identiteit. In persoonlijke veltia gaat het precies om de subjectiviteit, om
de persoonlijke opvattingen geworteld in tijd, pda@n persoonlijke ervaring, in het
perspectief van het individu (Riessman 1993, pD&)is van belang, omdat het verhaal over
het zelf of over aspecten van het eigen leven, gas®en zijn van identiteit. Tegelijkertijd zijn
de persoonlijke verhalen identiteitsvormend. Vesarardelijkheid voor eigen verleden,
heden en toekomst kan een persoon alleen nememdigimg achteraf; door de
opeenstapeling van handelingen en gebeurtenissieteraf en zelfreflexief, zin en betekenis
te geven en door van daaruit lijnen naar de toektartsekken. Achteraf duiden gebeurt door
het vertellen van verhalen en daarmee antwoord@mreileren op de vragen: ‘wie was ik,
wie ben ik en wie wil ik zijn?’. Het reflectieve dien achteraf is nooit af. Identiteitsvorming
is dat ook nooit. Mensen zijn voortdurend bezig hautwoorden op bovengenoemde vragen
te herformuleren. Dat komt omdat mensen voortduediedei informatie krijgen die op hun
leven betrekking heeft en die hen op nieuwe geéadkan brengen en omdat ze die vraag in
verschillende situaties, verschillend beantwoordiégnsen hebben daarom ook geen
identiteit, maar vormen een identiteit in commuhe&aet anderen om hen heen (Baart 2002,
p. 39-41). Narratief onderzoek maakt het mogelijipbces te belichten.

3.3 Respondenten

De respondenten van dit onderzoek zijn jongerendaeiekte van Crohn in de leeftijd van

17 tot 27 jaar oud. Deze groep is gekozen omdatedte van Crohn meestal tussen het
vijftiende en dertigste levensjaar tot uiting kol diagnose van een ziekte op jongere
leeftijd heeft vermoedelijk een andere impact opléxen heeft dan een diagnose op latere
leeftijd. Jongeren maken plannen voor hun toek@nsterken daar naartoe (zie paragraaf
2.2). Deze plannen geven richting en zin aan hetlemaar door de ziekte van Crohn kan het
toekomstperspectief veranderen. Omdat voor jonggeenekomstplannen zo belangrijk zijn,
verwacht ik dat bij hen de noodzaak van het coestruvan een verhaal over het leven met
een ziekte anders is dan bij ouderen. De respoedenjh daarom ook geselecteerd op hoe
lang geleden de diagnose was. Om antwoord te kugexsn op de vraag hoe betekenis
wordt gegeven aan het leven met een ziekte, maetlectie hebben plaatsgevonden. Als de
diagnose kort geleden is, zal het antwoord op tezag erg moeilijk te formuleren zijn.

Via de Crohn en Colitis Ulcerosa Vereniging Nededl@CCUVN) en via internet (Hyves) is
contact gelegd met de respondenten. De CCUVN keeffongerenafdeling voor mensen

met de ziekte van Crohn van 18 tot 35 jaar. Op wwwes.nl is een pagina voor mensen met
de ziekte van Crohn te vinden.

Voor dit onderzoek zijn vier respondenten geserdieDe selectie van de respondenten was
gebaseerd op leeftijd, met het criterium dat dgmtige langer dan een jaar geleden gesteld
was. De respondenten werden allemaal thuis geiatedy in een voor hen vertrouwde
omgeving. Het gebeurde daardoor wel een aantaldegear iemand binnenkwam en soms
ook een opmerking maakte over het verhaal vangfmrelent. De interviews werden digitaal
opgenomen en anoniem verwerkt. Hierover werdersigondenten van tevoren
geinformeerd. De respondenten waren tevens opatgdigan mijn motivatie voor dit
onderzoek en dus van het feit dat ik zelf ook e@&tei van Crohn heb. Dat de respondenten op
de hoogte waren van dit lotgenootschap heeft veonradelen. Het voordeel is dat ik niet als
buitenstaander wordt beschouwd en er makkelijkerveetrouwde sfeer ontstaat. Het nadeel
kan zijn dat de respondenten minder uitleggen watzaren, omdat zij veronderstellen dat

ik het al weet, of misschien dat ik meer weet vandnderwerp dan zij. Ook kan het gebeuren
dat respondenten zichzelf met mij willen vergelijlen daarom veel vragen aan mij stellen
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over hoe ik met de ziekte van Crohn leef. Hun a&atlover het leven met de ziekte van
Crohn zou dan beinvloed worden door mijn verhaal ¢net leven met de ziekte van Crohn.
Om dit te voorkomen leg ik van tevoren duidelijk nbe het interview in zijn werk gaat, wat
ik van hen verwacht en dat ik na afloop alle vragainbeantwoorden.

3.4 Narratieve interviews

Er zijn verschillende mogelijkheden voor het vereten van gegevens voor narratief
onderzoek. Voor dit onderzoek is gekozen voor déhate van de BNIM of Biographic-
Narrative Interpretive Method (Wengraf 2006). Det#erviewmethode bestaat uit twee
delen. Tijdens het eerste deel van het interviewdiv®én vraag gesteld. Deze beginvraag is
erop gericht de respondent zoveel mogelijk verhtddaten vertellen op de manier waarop
hij of zij dat wil. De kern van de vraag is: ‘W& me het verhaal vertellen over jouw leven
met de ziekte van Crohn, vanaf het moment dat y@er het eerst mee te maken kreeg tot
nu?’ Terwijl de respondent vertelt, noteert denvigaver belangrijke kernwoorden. In het
tweede deel van het interview worden vragen gestedd de genoteerde kernwoorden, in de
volgorde zoals ze door de respondent zijn benoemd?IN’s (Particular Incident Narratives)
te verkrijgen. Het is hierbij van belang dat ergea gesteld worden die een narratief
oproepen en om de woorden van de respondent taigebr Riessman (1993, p. 54) is van
mening dat verhalen vertellen zo gewoon is datbgike vraag een narratief kan ontlokken,
maar volgens Wengraf zijn narratief gerichte vragemisbaar (Wengraf 2006, p. 111). Dit
zijn vragen die bijvoorbeeld beginnen met ‘Vertehs over...’,'Wat gebeurde er toen...’, of
‘Kun je het verhaal vertellen van'..Dit type interview wordt niet gestuurd door veavoren
bedachte vragen. Alle richtingen zijn mogelijk, nakt enige restrictie dat de verhalen te
maken hebben met de ziekte van Crohn. Wanneerespondent vastloopt of niet meer weet
wat hij of zij nog kan vertellen, worden vragen tgés om het verhaal weer op gang te
krijgen, zodat het narratief goed tot zijn rechh keamen. Het interview duurt in totaal tussen
de één en drie uur. Het eerste deel van het iet@rkan, afhankelijk van de respondent, vijf
minuten tot een uur duren. Alle interviews werdersael mogelijk na het plaatsvinden
letterlijk uitgetypt.

3.5 Holistische inhoudsanalyse

In dit onderzoek wordt gebruik gemaakt van de histbe inhoudsanalyse, zoals beschreven
door Lieblich. De holistische inhoudsanalyse igpagericht het complete verhaal van een
individu te onderzoeken en concentreert zich omdeud van het verhaal. Het holistische
karakter van deze analyse komt tot uitdrukkingerirderpretatie van de betekenis van delen
van het verhaal tegen de achtergrond van het drhaign geheel. Een holistische analyse is
geschikt voor onderzoek dat is gericht op de persd® geheel, of op zijn of haar
ontwikkeling naar de huidige positie. Het inhougtelikarakter van deze analyse komt tot
uitdrukking in de nadruk die wordt gelegd op wagebeurde, waarom, wie erbij betrokken
waren en dergelijke, vanuit het standpunt van deeler. Het gaat hierbij niet om de vorm
van het verhaal. De analyse is niet gericht opabkterhalen van de werkelijkheid, maar op
wat er volgens de verteller gebeurde (Lieblich £988, p. 13).

Het analyseproces bestaat uit vijf fasen (iden263):

1. Lees het materiaal een aantal keer, totdatrepa&oon zichtbaar wordt. Er zijn geen
duidelijke richtlijnen voor dit stadium. Het patroavordt zichtbaar door het materiaal met
een empathische, open houding te benaderen erabesid dat de aandachtspunten in het
verhaal worden gesignaleerd.

2. Schrijf een eerste globale impressie. Noteeradakjkingen van de globale impressie en
ongewone kenmerken van het verhaal, zoals contieslien onafgemaakte beschrijvingen.
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3. Beslis welke aandachtspunten of thema’s in Bdtaal gevolgd zullen worden van begin
tot eind. Aandachtspunten worden vaak gekenmeidxt klerhaling, veelheid aan details en
levendigheid. Ook kunnen thema'’s worden toegevakgglist opvallen door afwezigheid of
stilte. Dan lijkt het alsof het thema wordt ontwekevat het echter niet minder belangrijk
maakt. Deze thema’s kunnen ook worden gekenmerktalarupte, zeer intensieve flitsen.

4. Markeer de thema’s in de tekst met verschilleddearen.

5. Houd de resultaten in de gaten door een theeanhal te volgen en conclusies te noteren.
Let op waar het thema voor het eerst en voor lagstl@oorkomt, op transities tussen thema’s
en hun relatieve belang voor de gehele tekst. bketweer op episodes die tegengesteld lijken
aan het thema in termen van inhoud, sfeer of etialuan de verteller. Op deze manier
kunnen onderliggende of impliciete aannames vavedeller worden achterhaddt
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Het leven van een mens is als een verhaal op zoek naar een verteller.
Paul Ricoeur

In de eerste paragraaf van dit hoofdstuk schele ikerhalen van de vier respondenten. In
paragraaf 4.2 ga ik hier dieper op in door vanvelthaal één thema te behandelen dat het
verhaal het beste typeert. Om herkenning te vooekomnijn voor de respondent fictieve
namen gebruikt.

4.1 De verhalen

De verhalen van de respondenten worden als volgtgegeven. Ten eerste beschrijf ik de
huidige leefsituatie van de respondenten, hunijéeftoonsituatie, relatie en werk of studie.
Daarbij vermeldt ik op welke leeftijd de ziekte hgn werd gediagnosticeerd. Vervolgens
beschrijf ik de structuur van het verhaal en wellamenten daarin opvallend waren. Het
grootste deel van de paragraaf, dat telkens begheen citaat, bestaat uit de karakterisering
van het verhaal. Hierin komen de belangrijke thesnaé in paragraaf 4.2 worden benoemd
naar voren. Als laatste ga ik in op hoe andererr@espelen in het verhaal.

4.1.1 Het verhaal van Daniél

Daniél is zevenentwintig en woont samen met zijandin in Rotterdam. Hij werkt in de
detailhandel. Op vijftienjarige leeftijd wordt deekte van Crohn bij hem gediagnosticeerd.
De structuur van het verhaal van Daniél is linedin verhaal bevat vele thema’s die
onderling sterk met elkaar verbonden zijn. Het reelte verhaal neemt veel tijd in beslag.
Daniél vertelt alles duidelijk en als ik iets nbetgrijp, zet hij het onmiddellijk helder uiteen.
Pas later vertelt Daniél over hoe de ziekte varh@mjn leven beinvloedt, over zijn
teleurstellingen, angsten en hoe hij in moeilijkaaties reageerde. Zijn zelfkennis en
veerkracht vallen me op. Hij ziet zijn angsten anoigen en weet ze te overwinnen. Daniél is
in staat kritisch naar zichzelf te kijken en daglering te trekken. Hij weet wat goed voor
hem is en wat niet, vraagt om hulp als hij dat gddieft en maakt keuzes op basis van
bewuste afwegingen.

Het leek wel alsof iedereen over me heen groeide

Daniél krijgt tijdens een gezinsvakantie in Bostor het eerst last van symptomen. Hij
benadrukt dat hij niet verwachtte dat er iets gggstan de hand was, omdat hij nog nooit
eerder ziek was geweest. Omdat de klachten aanh@meerergeren, word hij voor
onderzoek doorgestuurd naar het ziekenhuis. HgHygk gedetailleerd de eerste drie
onderzoeken die hij moest ondergaan. Vooral naérste onderzoek voelde hij zich erg
slecht.lk had een beetje het gevoel van mensen hebbemiagezeten, terwijl ik dat

eigenlijk totaal niet wilde.

Van zijn vijftiende tot zijn negentiende levensjeabaniél vaak ziek. Daardoor kost het hem
moeite om mee te komen op school en heeft hij &ebe dat hij zich minder snel ontwikkelt
dan zijn vrienden. Hij krijgt het gevoel dat hijraerblijft. Dit gevoel houdt aan tot er bij hem
een omslag plaatsvindt.

Vanaf uh na die operatie, uh het was echt die pijtlevaarin ik nog een beetje rebels was
en zo, en de pubertijd heeft bij mij ook wat latgrezet dan normaal, eigenlijk pas op het
moment dat ik de Crohn kreeg, op m’n veertiengiievide ongeveer ging ik puberen. Tot
m’n negentiende ongeveer en toen werd het duspaietie en toen draaide er gewoon een
goeie knop om, omdat ik werk vond dat ik leuk veed,opleiding die me goed afging, uh, ik
kon weer verder met wing chun (Chinese gevechtgkwent ik was weer in Nederland, was
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ook wel weer leuk, dus dat was een hele, heelimagen heel rap tempo kon ik toen goed uh,
mezelf ontwikkelen.

Hetomdraaienvan eergoeie knofbetekent een keerpunt in het leven van Daniéla¥dat
moment wil hij zich ontwikkelen op verschillendebgeden en streeft hij naar de doelen die
hij zichzelf heeft gesteld. Wanneer hij weer las¢fh van de ziekte van Crohn, is het zijn doel
zo snel mogelijk beter worden. Daniél wil zich oikkelen op het gebied van studie, werk en
sport. Het valt hem echter zwaar dat hij, wanngeziék is, zich gedwongen ziet zijn
bezigheden tijdelijk te onderbrekefis ik ziek ben, dan zou ik eigenlijk, één vanetste
dingen waar ik aan denk, kut, kan ik geen wing aineer doen, niet meer trainen. En dan ga
ik eerst al gelijk denken, nou weet je wat, misschkan ik in het begin wel gewoon even wat
techniek gaan uh trainen of zo, en later denk ik vau ja, ik kan gewoon, het gaat gewoon
niet meer. Ik kan niet meer lopen en zo, dus nkaddti (trainen) ook maar laten.

Het moeilijkste aspect van het leven met de zieateCrohn vindt Daniél dat hij zich
plotseling erg ziek kan voeleBij mij is het vaak vrij zwart/wit, of ik voel melmorlijk goed,

of ik ben gewoon echt erg ziek. Jammer genoeg &bplaktseling omwaaiemMet de
wisselingen van gezond naar ziek en omgekeerd, ijeathzelf ook te troosterzoals het
gekomen is, zo gaat het ook weer weg.

Daniél ervaart gezond en ziek als twee verschi#erethalen die sterk met elkaar
contrasteren. In zijn verhaal over ziekte speefirgave een grote rol. Niet alleen overgave
aan een ziek lichaam, maar ook aan de medici aiedahandelen. Hij heeft daarmee een
aantal slechte ervaringen en kan nog boos wordend®/manier waarop hij in het verleden
in het ziekenhuis werd behandeld. In het gezondeaat heeft hij zelf de controle. Het
gezonde leven ervaart Daniél als een luxe. In égtaal over ziekte wordt het dagelijks leven
ernstig beperkt door pijn. In het gezonde verhtdtahij stil bij wat hij allemaal kan en hoe
bijzonder dat eigenlijk is. Op die manier wordemdar leuke bezigheden voor hem minder
vervelend en meer waardevol.

In Daniel's verhaal over het leven met de ziekte €aohn worden twee ontwikkelingen
zichtbaar die inzicht geven in het samenkomen evérhaal over ziekte en het gezonde
verhaal. De eerste ontwikkeling vindt plaats indeetonde verhaal. In het begin beseft Daniél
niet dat er iets ernstigs met hem aan de handjisvitzich in perioden van ziekte vooral
concentreren op beter worden. Wanneer hij weerrgk®) lijkt de ziekte geen rol meer te
spelen. Langzaam verandert dit en houdt hij alsibtjziek is ook rekening met de ziekte,
door bijvoorbeeld gezond te eten en te sportenvelétaal over ziekte en het gezonde verhaal
raken op die manier meer met elkaar verbondenhipgezond leeft, betekent echter niet dat
hij niet meer ziek wordt, wat hij moeilijk vindt ote accepteren.

Een tweede ontwikkeling die Daniél doormaakt, vipldiats binnen het verhaal over ziekte en
heeft te maken met zijn angst voor onderzoekehetrbegin is hij geneigd zijn klachten te
bagatelliseren. Hij vertelt zijn artsen niet dateng veel last heeft, omdat hij bang is voor een
pijnlijk onderzoek. Later overwint hij deze angstydat hij beseft dat hij er veel baat bij heeft
als de behandeling vroeg kan worden gestart aifulizo snel mogelijk aan de bel moet
trekken als hij ergens last van heeft. Daniél rel@ebereid het verhaal over ziekte toe te laten
tot het gezonde verhaal.

Anderen spelen op twee manieren een rol in hetaakdan Daniél. Ten eerste beschouwt
Daniél zijn ziekte als een privé-zaak. Hij vindt heprincipe niet nodig anderen hierover te
vertellen.Mensen zijn toch snel geneigd, als de situatie dgaym je te pakken waar je het
zwakst bent. En dat kan ook de ziekte van Crohn zij

Ten tweede is er de steun die hij ervaart vanfaimilie en vrienden. Maar hij ervaart ook een
gebrek aan steun of begrip van zijn mentor op dafoaijn werkgever. Opvallend aan het
verhaal van Daniél is dat hij zijn vriendin slecBé&n keer zijdelings noemt, terwijl hij met
haar samenwoont. Ik vraag hem hiernaar en hij keld ze nog niet zo lang samen zijn en
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zZij dus pas sinds kort een rol speelt in zijn vathal heeft ze mij wel leren kennen, terwijl ik
die uh dat setondraadje had(vanwege behandelingeearfistel). Wat ik erg lastig vond, zelf.
Uhm, maar uh, de uh, de ziekteperiodetjes die lkgehad, is ze heel erg zorgzaam geweest,
ze is sowieso een heel erg zorgzaam meisje. Watnipbeel belangrijk is, want dat ja, het
zou toch verdorie wat zijn als je gewoon uh Crotigoa. hebt, of een Crohnpatiént bent, en
je hebt een partner die dus niet uh, een beetjgemaeedenkt van nou, je hebt pijn, hij kan
dat soort dingen niet, nou dan neem ik even bepaaken over want, ja, dat kan hij nu niet,
of dan praten we even. Dus daarin uh ben ik taioeuheel erg tevreden, al weet ik niet, ja
weet je natuurlijk niet hoe zoiets is als je uhim,ja periodes van ernstige ziekte
meemaakt....lIk heb eigenlijk tot nu toe uh, nietisupel goeie relaties gehad, maar het was
wel zo dat als ik een keer erg ziek werd, ik hetzif uh uitmaakte.(...) Nog voor uh,
gewoon van, als ik, weet je wel uh, laten we datael eigenlijk niet aandoen. Want voor mij
is het misschien niet zo super serieus nu, daikwilket iemand anders daarin betrekken. Bij
haar zou het heel anders zijn...

Ook wat betreft de relaties die Daniél aangaat kinaipkeuzes gebaseerd op bewuste
afwegingen, net zoals hij dat doet voor zijn caeien sport. De ziekte van Crohn beinvloedt
op deze manier vele aspecten van zijn leven.

4.1.2 Het verhaal van Anne

Ten tijde van het interview is Anne zeventien. Amvaont tijdelijk weer bij haar ouders in
Heerlen, omdat het kraakpand waarin zij samen st Vriend woonde, werd verkocht. Zij
studeert aan de kunstacademie. Anne krijgt al ep jpage leeftijd te maken met de ziekte
van Crohn. De diagnose wordt gesteld als zij axht i

Anne’s verhaal over haar leven met de ziekte vah&is vooral een verhaal over het
verleden. De periode die ze als kind in het ziekéenmoest doorbrengen, heeft veel invioed
op haar leven. Anne vertelt uitgebreid over de arakken die ze als kind moest ondergaan
en de daarmee gepaard gaande angsten. Ze ligaisijoet vertellen hierover de
gebeurtenissen te herbeleven en ze vertelt delehetaverhaal in kinderlijke woorden. De
structuur van haar verhaal verandert naarmatedrbtal vordert. De verhaallijnen van
verleden en heden en positieve en negatieve egeariraken steeds meer met elkaar
vervliochten. Uit Anne’s verhaal blijkt dat ze, onéta de moeilijke periode in het ziekenhuis,
een positieve levenshouding heeft. Ze houdt wedniglg met haar ziekte, maar laat zich er
niet door beperken.

Voor jou heb ik appelmoes meegenomen

Voordat ik zeven werd, was ik een heel erg normraasje.Maar dan moet Anne worden
opgenomen, omdat ze ernstig ziek is. Omdat deeiekt Crohn meestal niet voor het
vijftiende levensjaar tot uiting komt, duurt hem¢pvoordat de juiste diagnose wordt gesteld.
Anne verblijft gedurende een jaar in verschilleragkenhuizen en moet vele vervelende
onderzoeken ondergaan.

Anne kan zich niets herinneren van de periode deariekenhuisopname. Het begin van haar
levensverhaal valt dus samen met het begin vandnetal over haar leven met de ziekte van
Crohn. Het leven in het ziekenhuis wordt voor darié Anne normaal. Het ziekenhuis is de
enige wereld die zij kent en het voelt voor haarthlis. Een aantal belangrijk aspecten van
het leven in het ziekenhuis zijn de aanwezighei Aiane’s moeder (vierentwintig uur per
dag), het licht op de gang dat altijd aan is, deMaarop ze kan drukken zodat er iemand naar
haar toe komt, de andere kinderen die ook ziekezijde routine van de artsen en
verpleegkundigen.

Je raakt in een jaar echt heel snel gewend aaneatirapk, en alles, je hele omgeving raak je
aan gewend en de mensen en mijn arts die éénrkderweek zo’n groene jas aan had en
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uh, weet je wel, dat soort. Hij was ook chirurg,ani& had dan het idee van; o, het is
zondag, want hij heeft z'n zondagse jas aan.

Hoewel het ziekenhuis voor Anne een vertrouwde anges waar ze zich veilig voelt,
boezemen het bloedprikken en de onderzoeken dmeagj ondergaan haar veel angst in. Ze
begrijpt vaak niet wat er met haar gebeurt en waaktaar fantasie maakt de onderzoeken
meer beangstigend dan ze in werkelijkheid zijn. @&,sdm geldt dat beangstigende
gebeurtenissen voor haar, omdat ze het niet kaatteey minder angstig lijken. Een jongetje
dat bij haar op zaal ligt, overlijdt aan een infectie veroorzaakt wordt door een zogenaamde
lange lijn. De lange lijn is een aan de halsslaghdeestigd apparaatje dat bloedafname
makkelijker maakt. Omdat Anne ook zo’n lange ligeft, moet het apparaatje bij haar zo snel
mogelijk worden verwijderd. Ze voelt de stressajiede afdeling heerst, maar begrijpt niet
wat er aan de hand is. Wel spreg&tlange lijntot haar verbeelding. Het apparaatje dat in
werkelijkheid de grootte van een punaise heeftdiveoor Anne een enorme slang.

Hoewel Anne in verschillende ziekenhuizen verhlljieeft ze het in haar verhaal vaak over
het ziekenhuid_ater vertelt ze dat ze aan haar verblijf indsdemisch ziekenhuis in

Utrecht de slechtste herinneringen heeft overgedoude vervelende onderzoeken die ze
moest ondergaan, vonden allemaal daar plaats. &keigigter, die in het ziekenhuis in
Kerkrade voor veel afleiding zorgde, kon in hekeighuis in Utrecht niet naar de afdeling
toekomen en Anne was te ziek om naar de spelkagaan. Ze is nog steeds
verontwaardigd over hoe er daar met haar werd oasgedoe dag dat er cliniclowns op de
kinderafdeling waren, staat haar nog helder voayesst.

Dat er op een gegeven moment cliniclowns waredaédie niet op mijn kamer mochten
komen, omdat ik te ziek was. En dan zie je dus ldeioraam in die kamer, zie je dat daar
cliniclowns zijn en in jouw eigen kamer niet engbs, je kind bent dan is dat gewoon echt heel
heftig, want dan ben je ziek en dan moet je nog beal erg hard huilen omdat die niet bij
jou komen... Of omdat jij niet mag spelen of zo.Re afdeling heette dan wel ‘clown’, ik lag
op ‘clown’, maar ja, daar merkte je dus weinig vda, want je had dan ‘aap’, ‘beer’,

‘clown’, uh ‘dolfijn’, uh, ja, dat soort dingen bek over verontwaardigd. Ja, zo van, zo van
geef kinderen dan gewoon duidelijkheid of zeg wadij kan heel vervelend zijn, maar, want
het moet gewoon om beter te worden. Op een gegewarent zeiden ze dat dan niet meer
tegen me.

Lichamelijk is ze er in deze periode erg slecht iaan

Mijn lichaam dat was, dat werkte op een gegevenenbgewoon eigenlijk maar uit, alleen
maar door apparaten. Ik kreeg gewoon voeding viesamde en ik kon niet meer lopen en
uh, ik uh, ja uh en m’n blaas werkte niet, uh.héb daarna helemaal alles overnieuw
moeten leren. Ja, opnieuw leren lopen, fietsenranen, eten, drinken, opnieuw moeten
leren met mensen omgaan en uh, ja, ik was heleookatan de medicijnen helemaal de weg
kwijt eigenlijk.

Boosheid en agressie zijn bijwerkingen van Annegglimijnen. Omdat haar moeder altijd in
de buurt is, richten Anne’s gevoelens zich voophaar. Als ze daar nu aan terugdenkt, voelt
Anne zich schuldig tegenover haar moeder, ook at e dat ze er niets aan kon doen.

Anne bewaart ook goede herinneringen aan het ziekenBijvoorbeeld toen ze ter ere van
de verjaardag van haar moeder samen met de sgédieid Kerkrade haar ziekenhuiskamer
versierde. In werkelijkheid kon Anne niet helperaande spelleidster gaf haar het gevoel dat
ze meehielp.

Als het weer wat beter met Anne gaat, moet ze ognleren lopen. Om meer kracht te
krijgen in haar voeten, krijgt ze een driewielerana@ ze over de afdeling fietst. Ze vindt het
heerlijk om zich op die manier meer vrijheid teoxgaren. Ook de avond waarop ze voor het
eerst zelf kan lopen is een mooie herinnering.
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Het was met nieuwjaar, dat ik voor het eerst weer lbpen. En toen heb ik dus zelf voor het
eerst naar het raam kunnen lopen om het vuurwekiin@en zien.

Na een jaar mag Anne eindelijk weer naar huis.resteis daar blij om, behalve Anne zé&if.
maakte er echt drama van dat ik weg moest, ecitashheel heftig, ik vond het echt vreselijk.
Het ziekenhuis is Anne’s thuis geworden en hebim\haar onvoorstelbaar dat ze ergens
anders moet wonen. Eenmaal terug in het oudetlii& moet ze dan ook erg wennen. Ze is
bang om alleen te zijn en bang in het donker.

In het begin mag Anne iedere woensdagmiddag teaag Imet ziekenhuis, om de overgang
geleidelijk te laten verlopen. Langzaam maar zekadt de buitenwereld haar thuis en is het
ziekenhuis haar vreemHet is heel langzaam afgebouwd en op een gegeveremadield

dat op. Ja en dan ben je ondertussen wel weer laglepewend aan het normale leven zeg
maar en dan merk je dat je daar ook eigenlijk veekr kan. En wat je vooral ook merkt is
dat je terugkomt op woensdags, dan is het zeg fahuis niet meer. Dus, uh ja, op een
gegeven moment voelde ik me dan wel meer thuss éclite wereld dan in het ziekenhuis.
Veiligheid is een belangrijk thema in het verhaah\Anne. Veiligheid heeft in het ziekenhuis
te maken met het thuisgevoel, maar het ziekenbuegelijkertijd onveilig vanwege de
onderzoeken. De buitenwereld is onveilig omdatdmétekend is, maar wordt veilig als ze er
gewend is. Maar ook daar voelt ze zich nog wel eenegilig.

Anne moet erg wennen aan haar nieuwe klas. Inible¢zhuis ging ze ook naar school, maar
daar bestond de klas naast Anne uit €één anderanBigjkinderen op school pesten haar.
Anne loopt qua ontwikkeling achter bij haar klasgetjes en ze valt op, omdat ze
sondevoeding heeft. Voor Anne is het een schokeomerken dat ze anders is, immers in het
ziekenhuis was sondevoeding heel gewoon.

Later kan ze zelf eten en hoeft ze geen rekenihgieen met een dieet. Het eten van patat
met mayonaise wordt in het verhaal van Anne eefim@t voor een gewoon kinderleven.
Bijvoorbeeld op kinderfeestjes. Dat was toch gehigder kind dat, ja, je zit zeg maar met
twintig in een klas dus dat zijn twintig kinderfges en ja, dat is altijd heel erg druk en heel
uh ja, bijvoorbeeld je gaat naar de speeltuin eggat de hele dag rennen en vliegen en
springen en je gaat daarna ook nog friet eten enaladat ging voor mij gewoon ni€En uh,
wat ik denk ik het lastigste vond, was dat alsitirouders waren, die zich dat aantrokken,
door voor mij juist iets anders te doen. Bijvoorddeean uhm, dan had iedereen frieten en
dan zei uh, dan at je bijvoorbeeld bij die mendansten dan zei ze:’Ja Anne, voor jou heb ik
appelmoes meegenomen’. En nou vond ik appelmoktekiesr, maar ik werd wel daardoor
heel anders, want voor mij had ze die appelmoegemnen. En daardoor heb ik mij
gewoon altijd heel anders gevoeld dan alle anderddcen.

Ondanks een persoonlijke voorkeur voor appelmoemhee toch de mayonaise. Anne wil
zich niet onderscheiden, niet anders zijn dan der@kinderen. Ook bepaald ze op een
gegeven moment zelf dat ze geen medicijnen meagehbituiken en dat het halfjaarlijkse
bloedprikken niet meer nodig is. Anne wil niet mgeconfronteerd worden met haar ziekte.
De littekens die ze overhield aan de onderzoek&skbren echter een permanente
confrontatie met haar ziekte en de tijd die zeahziekenhuis doorbracht. Wanneer ze naar de
littekens Kijkt, herinnert ze zich de bijbehorempbeurtenissen. Dit kunnen zowel positieve
als negatieve situaties zijn. De littekens roepsimabve herinneringen ook gevoelens op, zoals
blijdschap en trots, maar ook angst en stress.

Anderen spelen in het verhaal van Anne een gro@sdet gaat om veiligheid. Ze heeft nog
steeds moeite met alleen zijn. In het ziekenhuiewar altijd andere patiénten, het
ziekenhuispersoneel en haar moeder. In de buitedveoelt ze zich veilig bij haar ouders,
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broer en vriend. Haar gevoel van veiligheid worok gersterkt door de aanwezigheid van
vertrouwde voorwerpen zoals een speciale kettingaam eigen dekén

4.1.3 Het verhaal van Celine

Celine is drieéntwintig jaar. Ze is geboren in B&lgn woont samen met haar Nederlandse
vriend in Amsterdam. Celine heeft gewerkt als hestn werkt nu als grondstewardess bij de
KLM. De diagnose van de ziekte van Crohn is vier geleden gesteld.

De structuur van het verhaal van Celine is opvdllelmor de vele perspectiefwisselingen die
plaatsvinden tussen het omgaan met de ziekte vam@n met de gevolgen ervan. Dit is bij
Celine duidelijk te onderscheiden omdat ze ervaetovertuigd is dat ze de ziekte heeft,
maar wel veel last heeft van de symptomen.

Ik durf het wel te vergeten

Toen Celine vier jaar geleden naar de eerste haip gebracht, omdat ze erg veel last had
van haar buik, werden haar klachten niet seriensmgen. Het was donderdagavond en men
dacht dat ze was uitgegaan en teveel had gedroblkigmdelijk wordt haar blinde darm
verwijderd. Na die operatie blijken de klachtent néezijn verdwenen en na een
darmonderzoek wordt vastgesteld dat ze de ziekt€Cvahn heeft. Celine heeft door haar
ziekte veel last van vermoeidheid.

Wat ik echt het allerergste vind, is dat ik alzjd moe ben, dan uh, nu ook, ik werk in shiften,
vandaag ook om 3 uur opgestaan dan, gewerkt, gewocloina, je kan veel minder dan, dan
een normaal persoon zeg maar. Uh, dat is mijn geeoh. Als ik thuiskom van mijn werk, 't
is echt een hele opgave om schoon te maken, om teéhroimen, om, om te koken, dat is echt
een opgave en da vind ik wel echt heel erg.

Celine vertelt dat haar na de diagnose niet dyikdeterd uitgelegd wat de ziekte van Crohn
inhoudt. Wel wist ze dat ze de medicijnen die vearden aangeboden niet wilde gebruiken.
Celine bezoekt een homeopathisch arts die haalivddt ze een variant op de ziekte van
Crohn heeft en hij schrijft haar druppels voor. \Watvariant van de ziekte van Crohn
inhoudt, weet Celine niet. De druppels neemt zealin wanneer ze last heeft van haar buik.
Ze moet ze eigenlijk iedere dag innemen, maar oelt voor haar onnatuurlijtk heb zo

vaak, als het dan beter gaat, dat ik, dat ik damgeet dat ik die ziekte heb en dat ik dus ook
vergeet mijn druppeltjes te pakken. Ik denk ergamoon niet aan, of snel, snel, maar... Nou
ja, als het dan slecht gaat, dan pak ik dus echjautegen de sterren op zeg maar. Maar ik
durf het wel te vergeten, als het goed met me @gamtlat mag eigenlijk niet want, ja. Ik doe
het wel.

Als Celine zich goed voelt, wil ze niet worden geftonteerd met haar ziekte. Ze wil zoveel
mogelijk een normaal leven leiden, een leven waegigeen rekening hoeft te houden met
een ziekte of met beperkingen. Dat betekent bijyeeld dat ze graag uitgaat, maar na een
avond stappen heeft ze wel vaak last van haar Bélne vraagt zich af of zij erger moet
‘boeten’ dan haar vriendinnen.

Regelmatig moet Celine in het ziekenhuis wordereapgen vanwege darminfecties. Dit
gebeurt ook als ze voor haar werk als hostess oprife verblijft. Daar moet de diagnose
opnieuw worden gesteld, omdat ze vanwege haarkening heeft verzwegen dat ze de
ziekte van Crohn heeft. De bevestiging van de diagrzorgt er echter niet voor dat Celine
ervan overtuigd raakt dat ze de ziekte echt heeft.

Celine vertelt dat ze binnenkort naar een voorigsbijeenkomst in het AMC gaat, omdat ze
meer wil weten over de ziekte van Crohn. Ze voeggire toe dat het waarschijnlijk niet zo

® Kinderen zoeken in crisissituaties naar ‘overgabgecten’. Deze objecten symboliseren de aanweilglan
de moeder (Zuidgeest, p. 54). In het ziekenhuisdeasioeder van Anne altijd bij haar. Het veiligeag dat
Anne ervaart bij deze objecten, zou een overblikeanen zijn van de ziekenhuiswereld.
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veel zin zal hebben, aangezien de ziekte voor éstheanders is. Omdat bij haar de
opvlammingen altijd anders aanvoelen, kan ze maktvgn dat de oorzaak eenduidig is.
Celine heeft nog een reden om te geloven dat zéetiee van Crohn niet heeft, het zou ook
tussen haar oren kunnen zitten.

Ja ik geloof, ik geloof gewoon in het algemeenatlas een reden heeft, met een reden
gebeurt. Ja, dat geloof ik ja. Ook in positief demkik heb ook vaak gedacht dat het gewoon
tussen mijn oren zat. Ja oke, de foto was er well, d® zweren en zo, maar bij mij is het heel
raar, als ik bijvoorbeeld denk dat ik buikpijn kgjjdat ik dan in één keer buikpijn krijg. Heb
ik heel vaak gehad. Dat ik dacht ik word ziek, deavziek, en hup ik werd de dag erna ziek.
Ja, dat heb ik echt heel vaak gehad. Misschienetibok wel een stuk tussen je oren hoor,
dat, dat ja, dat je lichaam, ja ik weet niet, dat leen verzet is of zo van je lichaam. Ja dat is
uh, ik weet het niet.

Hoewel Celine niet weet waarom zij de ziekte vaoH@rheeft, blijkt uit dit fragment dat ze
wel controle denkt te hebben over wanneer ze zmkliwvDat zou kunnen verklaren waarom
Celine zich zo schuldig voelt wanneer ze erg zéedn daardoor niet aan haar verplichtingen
kan voldoen. Daarbij zegt ze, naast dat ze niegedoven dat ze de ziekte heeft, ook dat ze
het nietwil besefferen dat zggewoon als iemand anders wi|n.

Celine vertelt dat ze makkelijk praat over haaktaeZe erkent daarmee dat ze de ziekte
heeft. Het praten over haar ziekte houdt in datezeymptomen opnoemt. Ze wil hiermee
bereiken dat anderen rekening houden met hetdeelzich niet goed voelia, dat is
gewoon, je schaamt je d’r gewoon voor, maar overzitkte, ja daarover praten en zo, dat
vind ik allemaal niet erg. Maar ook zo, dat mijnlbuneens zo heel geluid maakt, echt enorm,
ja, hard geluid, en dan vind ik dat toch wel veevel. Soms ja, denken mensen van ja, ze
heeft honger of zo, maar het is helemaal geen hojegdat is gewoon geluid, ik weet niet
wat het is, en ja, dat vind ik dan wel eens venatl&hm ja, ik zal niet alle details zeggen als
ik er met iemand over praat, maar ik zeg ook méésgen mensen die ik nie zo goed ken uh,
ja, ik heb buikpijn zeg ik dan gewoon. Ik zeg zdfseden zeg ik er nie bij. Dat zullen ze zelf
wel weten denk ik, of uh, veronderstellen. En 2 nou dan niet. Ik zeg wel, ik zeg een
chronische uh, ontsteking op de darmen, en daté$ je leven zeg ik dan, en uh ja, dan heb
je dan vaak veel buikpijn, en een opgezwollen m&& moe en slecht voelen zeg maar.
Opvallend is dat ze aan anderen vertelt dat déezkonisch is, terwijl ze mij vertelt dat ze
daar vanaf gestaps. Ze vertrouwt erop dat de medische wetenscludypsnel verder zal
ontwikkelen en dat er een medicijn zal worden ckitdat de ziekte van Crohn kan genezen.
Wanneer Celine zich erg ziek voelt, geeft ze ziaardan over. Ze voelt zich zielig en wil
door anderen worden verzorgd. Ze wil graag dat @mdeekening met haar houden als ze last
heeft van haar buik, maar ze beseft dat het voderam niet altijd makkelijk is. Tegenover
haar vriend voelt Celine zich schuldig, omdat zektielat ze op hem soms lui overkomit.
Volgens Celine is haar moeder de enige die haaijpieg

Ja, misschien dat ik nog wel voor mezelf kan zqoryear liever toch nie (lacht), toch iemand
die me over m’n, m’'n hoofd streelt of uh, of drimkeor me gaat pakken en me onder een
dekentje op de bank legt zo, iemand echt lief waprijn en als ge dan echt helemaal alleen
thuis bent dan, dan, ah dan voel je je zo zieliga&gewoon van die, dan kan ik gewoon
makkelijk huilen van ellende. Omdat je, je wilttedfit iemand voor jou zorgt dan uh, dat er
iemand voor je is.

Anderen spelen in het verhaal van Celine een gobdt&e wil haar ervaringen met de ziekte
delen met anderen. Anderen worden verbonden msthilende thema'’s, zoals begrip,
schaamte en verzorgd worden. Anderen worden ngethibeven aan de hand van
karaktereigenschappen, maar alleen in hun omgahfamae en met de ziekte van Crohn.
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4.1.4 Het verhaal van Boris

Boris is achtentwintig jaar en woont samen met wzijandin in Breda. Hij volgde een
technische opleiding en werkt in Delft. De ziekés\Crohn werd bij hem ontdekt toen hij
vijftien was.

Het verhaal van Boris komt op mij in eerste inganhsamenhangend over. Hij volgt vele
zijsporen en er lijkt geen logisch verloop in hethaal te zitten. Bij lezing van het transcript
valt me op dat er juist een duidelijke structuueijn verhaal zit. De kern van zijn verhaal
wordt zo lang mogelijk ontweken. Hij schaamt zidowwat er is gebeurt en daarom stelt hij
het vertellen daarover zo lang mogelijk uit. HijaRatussentijds vaak de opmerkieg nu
komt hetof nu komen we tot de kerom vervolgens toch ergens anders op in te gaansS
gaat dit gepaard met een opmerkingvaligeet dat maar evedijn verhaal krijgt hierdoor de
vorm van een spiraal.

Nooit meer onbezorgd de deur uit

Het begint allemaal met een skeelertocht. Te laaknBoris dat hij naar het toilet moet en
hij doet het in zijn broek. Deze gebeurtenis vezaakt een grote angst, waardoor hij nooit
meer onbezorgd de deur uit kan gaan. Hij moetlad@rst naar het toilet om er zeker van te
zijn dat hij later niet hoeft. Onderweg let Borlgjd goed op waar toiletten zijn. Hij gaat met
de trein naar zijn werk in plaats van met de aomodat hij bang is in de file terecht te komen
en een toilet dan niet snel bereikbaar is. OokdaioBoris de trein uitstapt, gaat hij naar het
toilet. Hier, in de trein, oké Schiedam centrum, ik zal maest naar de wc gaan, anders kan
ik er bij Delft nie uit. Altijd. Da’s geen enkeledr dat ik de wc oversla in de treDaarom

ga ik ook met de trein.

De steeds groter wordende angst zorgt ervoor das Bamgen gaat laten. Zijn moeder wil
hem van zijn angst afhelpen en stelt voor datgipntinentiemateriaal gaat gebruiken. Dit
vindt hij een goed idee. Het effect is echter piegitief. Boris durft de deur niet meer uit
zonder zijnpamper Hij noemt het ooknijn beschermin@f mijn vangnetBoris structureert
en controleert zijn leven zodanig, dat hij er zekamn kan zijn dat hij nooit meer in zijn broek
poept. Zijn gestructureerde leven kent dagelijiselen, bijvoorbeeld het roken van één
sigaret per dag, die hij moet uitvoeren om zich gestrest te voelen. Ondanks de veiligheid
die Boris ervaart binnen zijn structuur, zijn ekdxeperkingen aan verbonden. Boris voelt
zich niet vrij en hij ervaart veel stress. Denkan toiletten maakt hem rustig. Hij vraagt zich
af hoe zijn leven eruit zou zien als hij nooit aEnpamper begonnen waghteraf denk ik

dat ze (moeder) dat nooit had moeten zeggen, raa@ie} is een schat van een mens en ze
bedoelt het ook goed en uh, en het helpt me welkAlaar nooit aan begonnen was en ik had
nooit geweten dat, dat dit er was, of dat dat roif bad kunnen helpen en ik had er gewoon
nooit aan toegegeven, dan was het misschien ngé¢weest dat ik er afthankelijk van werd.
Boris probeert wel van zijn bescherming af te kontéinheeft ervaren dat hij de structuur
kan loslaten wanneer hij zich volledig in het dispart, bijvoorbeeld tijdens een zakenreis
naar Australi€Als er al es een keer iets gebeurt waarbij flek#il vereist is en ik word ertoe
gedwongen, dan gaat het juist hartstikjaed Het is wel erg vermoeiend en moeilijk voor
hem, maar hij geniet dan wel van de vrijheid djeshvaart als hij niet constant bezig is de
situatie te controleren.

Boris zoekt hulp bij verschillende psychologen cam zijn angst af te komen, maar dit lukt
helaas niet. Hoewel hij ervaart dat het leven jgrédtals hij zich in het diepe stort, durft Boris
niet bewust de controle los te laten. Hij wil d@ihjzaam doen, terwijl hij volgens de
psycholoog in één keer moet stoppen met het dregebescherming. Dit levert hem echter
zoveel stress op, dat hij besluit dat het hem ddtwaard is. Boris heeft geaccepteerd dat hij
met bescherming en met zijn structuur moet leven.

32



Hoofdstuk 4 Verhalen en thema’s

De jongen die het in zijn broek doet is voor Bangcceptabel en mag er niet zijn. Boris kan
zichzelf alleen accepteren als hij die jongen isie©Om die jongen niet te zijn, moet hij de
structuur in stand houden. Zijn structuur is heiligpr hem gewordemat is gewoon, ja, d’r
zijn een paar dingen heilig voor me, uh wat dateg, bioritme, dat is een structuur, dat is die
bescherming, ja en da’s m’n peuk voordat ik naat ga.

Deze dingen heeft hij nodig om zich goed te voeBtructuur, neem da weg van mij en, en ik
ga bergafwaarts, ik word moe.

De angst en de structuur hebben grote invioedjopdagelijks leven en op het leven van zijn
partner. Boris zoektucs zoals zijn bescherming, om zijn angst te over@man deze trucs
gaan tot zijn structuur behoren. Hij beschrijft Hat loslaten van de structuur in Australié wel
lukte, maar later in het verhaal zijn aanwijzingevinden voor het vasthouden van zijn
structuur tijdens deze reis. Het ritueel van destikge sigaret bijvoorbeeld houdt Boris daar
in stand. Een opmerking over een collega waardmjleotelkamer mee deelde die niets
merkte van zijn structuuhjj heeft niet het flauwsteermoedengluidt erop dat hij ook in
Australié zijn bescherming droeg. Later benoemdhéijook letterlijk,k had bescherming

aan natuurlijk.

De acceptatie van zijn leven in de structuur keahgen. Er klinkt soms boosheid door in het
verhaal van Boris. Hij denkt vaakaarom moet mij dit overkomeaAls de toiletten op het
station gedurende een lange periode niet werkénijfstij een boze brief aan de NS. Hij
wordt ook boos wanneer hij geconfronteerd wordt gezionde mensen die niet stilstaan bij
hoe bijzonder het is dat ze een gezond lichaamdrebb dat op het spel zetten door hun
levenswijze. Maar vooral is hij boos op zichzel, leet feit dat hij de deur niet uitdurft zonder
bescherming. Het liefste wat hij wil is niet opeallen normaal zijn.

In het verhaal van Boris spelen anderen voorakelesis het gaat om acceptatie. Hij
vergelijkt zichzelf met anderen en wil zelf zo miogelijk afwijken. Anderen mogen niet
merken dat hij ziek of anders is. Het omgaan matzekte is iets dat hij vooral alleen wil
doen. Dat een ander er geen last van heeft, ljat Boris een belangrijke notie. Terwijl hij
zegt dat een ander er niks om geadthele wereld geeft er geen flikker oiside ander toch
heel belangrijk in zijn keuzek ben de enige die d’r last van heb en ik vindiei. 1k heb t'r
geen problemen mee. hikeb acceptatie in structuuBovendien schaamt Boris zich en wil hij
niet dat anderen weten van zijn angst en zijn g&itwrcOmdat voor Boris werk en carriere
belangrijk zijn, zou het verbergen van zijn structte maken kunnen hebben met status en
aanzien.

4.2 Thema's

In deze paragraaf worden alle thema’s benoemcddie vier verhalen voorkomen. Omdat er
in de verhalen vele thema’s zijn te onderscheilennen alleen de belangrijkste thema'’s
worden gevolgd. Deze thema’s worden gekenmerkt Hedraling, veelheid aan details en
levendigheid of juist door afwezigheid of stiltegparagraaf 3.5). Onderstaand schema geeft
een overzicht van de gevolgde thema'’s in de venhad@ de respondenten.

Respondent | Gevolgde thema’s
Daniél Teleurstelling | Angst | Ziek en gezond | Zelfzorg | Doelgerichtheid
Anne Kind zijn Angst | Thuis | Controle | Zichtbaarheid van de ziekte
Celine Ontkenning | Erkenning Aandacht
Boris Angst | Structuur | Nostalgie en ritueel | Boosheid

Overzicht gevadgithema’s

Hieronder geef ik eerst een opsomming van de oge¢higma’s die in het verhaal een rol
spelen. Daarna geef ik van het in het schema ugtdelthema weer hoe dit door het hele
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interview heen is gevolgd. Ik expliciteer daarkej@denen om juist dit thema te volgen. De
onderwerpen en fragmenten zijn weergegeven in Wpkae zoals ze door de respondenten
Zijn benoemd.

4.2.1 Daniél

Belangrijkste thema’s: teleurstelling, angst, zekgezond, zelfzorg, doelgerichtheid.
Overige thema’s: symptomen zoals pijn en gewichitege ziekenhuizen, onderzoeken,
verblijf en behandeling, ouders, vrienden, medgachool, werk, sport, vergelijking van
ziekenhuizen, mentaal vs lichamelijk, vertrouwemiadici/angst onderzoeken, medisch
verhaal, behandeling als kind of als volwassenwyigkeling, motivatie, schaamte, Crohn als
privé kwestie, vergelijking Nederland en VS, skatmiolen, puberteit, diagnose, teleurstelling
in medici en werkgever, fistel, aandacht, overgageessie, erbij horen, positief denken,
voeding, relatie.

Angst

Dit thema heb ik gekozen om twee redenen. Teneebligtt het thema angst in verhalen over
ziekte een belangrijke rol te spelen. Daniél is mspondent waarbij ik in eerste instantie niet
verwacht dat het thema angst voor hem belangrijsdat hij op een zeer rationele manier
met zijn ziekte omgaat. Toch speelt dit thema ookijn verhaal een belangrijke rol. De
tweede reden om het thema angst hier te kiezemdat Daniél in het eerste deel van het
interview niet spreekt over angst, terwijl dit theeim het tweede deel, in de reeds door hem
benoemde situaties, toch een rol blijkt te spelen.

Het eerste fragment waarin Daniél over zijn angstelt, gaat over het moment waarop hij
beseft dat zijn klachten niet zo maar zullen vepden en hij zijn angst voor ziekenhuizen
moet overwinnen.

Jammer genoeg was dat dus niet zo, en...vond ikelaian heel erg... beangstigend vooral,
dat ik ermee naar het ziekenhuis moest. (...) Wamagnamelijk heel erg bang voor
ziekenhuizen. Daar uh ja, ik had, ik had er noat mee te maken, dus ik moest er eigenlijk
niets van hebben, ziekenhuizen, een hekel aandiBangst begon toch op een gegeven
moment wel, behalve het oncomfortabele van datwogn na drie minuten skateboarden
bekaf was, en bijna van m'n stokje ging, en oak ipijmijn buik had en zo, en eigenlijk ook
wel toch lichtelijk onbegrip van uh mijn naasterdh®vant die dachten namelijk van nou ja,
misschien vindt hij het wel niet leuk op vakantieofizo, weet je wel, want uh ja, die wisten
ook niet wat ik nou uh, want ik was ook best walelend. Uhm, maar goed, toen ik thuis
kwam en uh, ik moest naar het ziekenhuis toe,ubestoeg echt de angst goed toe. Dus toen
was ik erg bang...

Daniél beschrijft vervolgens drlkeantenwaarbij zijn angst een rol speelt: angst vanwege d
lichamelijke klachten, angst voor het onbekendarggst van andere mensen in zijn
omgeving, die zich zorgen om hem maken. Later nigjkiver de periode in het ziekenhuis
in Zierikzee opik was sowieso ontzettend bang, want ik was al vang een gewone prik.
Zijn angst voor de onderzoeken is het grodistar mentaal was ik uh wel verdomd bang,
vooral uh voor de onderzoeken, dat is echt uh fgstt &ind ik.

Het eerste onderzoek dat Daniél moet ondergaaaasriij als erg eng en pijnlijk, waardoor
zijn angst voor onderzoeken toeneemt. Hij noendrdéerzoekereen verschrikkingDaniél
vergelijkt het eerste onderzoek met een aanrantmagyyel dit volgens hemzelf een trieste
vergelijking is. De vergelijking maakt echter weilidelijk hoe weerloos en beschadigd hij
zich voelde.

De angst voor onderzoeken roept bij mij ook hetdean een klein jongetje op. Daniél’s
verhaal in zijn geheel komt op mij volwassen oB&.onderwerpen zijn allemaal nauw met
elkaar vervlochten, waardoor het overkomt als ¢evigverhaal. Hierdoor zou ik bijna
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vergeten dat hij toen dit gebeurde nog heel jong} Waoral de zirikk was al bang voor een
gewone priks kinderlijk. Ondanks dat het verhaal vertelt dtaifoor een volwassene, komt
het kind hier naar voren.

Over het derde onderzoek dat hij moet ondergaatelivhij: Was wel het uh, minst erge
onderzoek zelf, van die drie onderzoeken, maawhsttoch ook weer heel erg eng, want ze
moesten vier keer uh infuus prikken en ik werd gewd wakker tijdens het onderzoek. Dus
moesten ze me weer wat bij spuiten en uh nouweeth er dus geconstateerd, je hebt
inderdaad uh, wat de internist al zei in ZierikzEa.uh, ik zou dus behandeld worden met
salovalk, drie maal daags twee tabletten, nou @atweek of uh, nou een dag of tien
geprobeerd denk ik. En in die tien dagen, hoefdgdn onderzoeken. Ik had wel enorme
koortspieken, dus plotseling, niks en dan weerrmrnuwge koorts en dan weer helemaal geen
koorts. Waardoor die dokter die dus uh, er niet garde hoogte was dat koorts uh bij de
ziekte van Crohn hoort, net zoals bij elke ziekdt @en ontstekingsachtige aard, uh, en zei
van nou, ik denk dat we die Crohn wel onder corthebben, maar ik denk dat er iets anders
is dat uh een beetje meespeelt. Dus toen uh hedebesel, heel veel bloedkweken en uh, weer
bacterién gezocht en andere uh uh, andere engedmees

In de laatste zin komt het kind in hem weer naaenpdeenge beestewaarop zijn bloed
wordt onderzocht. Hij gaat verder niet in op hétdet hij tijdens het onderzoek wakker
werd, terwijl me dat toch een behoorlijk beangstagervaring lijkt. Dit kan te wijten zijn

aan de narcose, waardoor hij nog wel weet dat &lijker werd, maar niet precies meer weet
wat er toen gebeurde. In dit fragment is ook Dami@listratie af te lezen over de arts die niet
goed op de hoogte is van wat de ziekte van Crofouicit.

In het volgende fragment vertelt Daniél dat hij pavordt door wat een arts hem vert&lben
ging de dokter uh dingen zeggen zoals oké, ikatijedminder bezoek krijgt, ik wil dat je
moeder minder komt, want ik denk dat je genezimggsr negatief beinvloedt.(...)En ja ik, we
kunnen je wel naar het Dijkzicht toe verwijzen, nadear zijn ze wel erg snel geneigd tot
opereren. Dus toen uh werd ik wel heel erg bangulgrtotdat de psycholoog daar een
keertje bij mij langskwam, om te kijken en zij aderde mij ook om naar het Sophia
Kinderziekenhuis toe te gaan. Waar ik toen eiglealijiets van, ja, nou ja joh, zij legde toen
ook wel uit waarom, en achteraf had ze daar hddstigelijk in, want dat is natuurlijk een
ziekenhuis specifiek gericht op kinderen, en ikd#t je, ja, als je een jaar of veertien,
vijftien bent, in dit soort situaties meer nog k@ neigen naar het kinderlijke dan naar uh,
het volwassene.

Daniél geeft in dit fragment zelf aan dat hij ziohdeze situatie nog een kind voelde en
daarom het kinderziekenhuis een goede optie wah iBdhij in staat zelf een beslissing te
nemen over welk ziekenhuis op dat moment voor hehmieest geschikt is.

De angst heeft ook invioed op de behandeling. Daeiéelt dat hij door de angst voor de
onderzoeken wel eens verzweeg dat hij erge pijnHaderdroeg liever de pijn, terwijl hij

nu juist zo snel mogelijk aan de bel trekt, zodabdhandeling in een vroeg stadium kan
worden gestarftNou uh, bijvoorbeeld uh....dus dat ik heel erg vgelheb, wat ik, als ik nu
zoveel pijn zou hebben als ik toen had en ik zomaldegen mijn dokter zeggen en hij zou uh
voor pas over twee weken een scopie plannen, daik zeggen dat doen we dus niet, want ik
verrek gewoon van de pijn, er moet echt nu ietegedn, anders gaat het weer mis en kan ik
weer uh geopereerd worden. En toen verzweeg igdvebon, omdat ik dus bang was en
dacht als ik pijn in mijn buik heb, weet ik gewatat ik weer onderzoeken krijg en daar ben
ik heel bang voor, dus zeg ik het maar liever fiie]JEn ook, omdat je toch ook wat ouder
wordt en je denkt ook en beetje aan de toekomsje dlus ook automatisch uh, jezelf wat
sneller over die angsten van onderzoeken heeerzéigt dan toch laat doen.

Dit fragment illustreert erg goed hoe de ervariag xiekte in verschillende leeftijdsfasen kan
verschillen. Een kind denkt vooral aan het hieneren kan de gevolgen van het verzwijgen
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van klachten minder goed overzien dan een volwasseronderstaand fragment beschrijft
Daniél hoe zijn angst ook op andere terreinen vmoitken stress veroorzaakiaar het was
wel zo dat ik ondanks dat last had van uh, vanalogan angsten, bang voor onderzoeken,
bang voor toch dat elke dag weer veel te veel sl@jben dan dacht ik, kut, weet je wel, ik
moet het niet doen, ik moet morgen gewoon aansuijnolwerk gaan, anders haal ik het
niet, en dat soort dingen. Maar ja, ik heb ook wan pijn in m'n buik, ik heb er geen zin in
en uh, dat speelde ook wel veel, psychisch.

Even later vult hij aarvWant ja je houdt je pijn misschien wel verborgaaar anderen weten
het dan niet en als ze het niet weten, houden aekegeen rekening mee. (...) Wat natuurlijk
logisch is als jij het niet vertelt, dus kun je daak weer onderhuidse irritaties van krijgen
die op een gegeven moment, als je dat jaren lamgaainden lang doet, die dan weer kunnen
leiden tot uh, weet je, woede uh, en angst enatisabrt dingen.

Daniél laat in deze fragmenten zien dat hij heafjadacht over de consequenties van zijn
angsten en dat hij daarom zijn gedrag heeft aastjepa

Over het relatief nieuwe medicijn remicade veitgltt Nou, ja het is best wel een pittig
medicijn en wat ik vooral, wat spannend was, ukteloDees zei dat €én op de drie patiénten
er niet zo goed op reageert. Dus ik was bang ddusgdie ene zou zijn.

Het niet aanslaan van medicatie, eventuele bijwmgda en allergische reacties zijn angsten
waar veel mensen met de ziekte van Crohn mee temiakgen.

Samengevat benoemd Daniél de volgende angstert:\armgysziekenhuizen, prikken en
onderzoeken, angst voor wat onbekend is, angstegawezorgdheid van naasten, angst
voor afwezigheid van zijn moeder, angst voor skedthoolprestaties en angsten die
samenhangen met het gebruiken van medicatie.

Het thema angst houdt sterk verband met kind kghthema dat bij Anne wordt behandelt,
en met anderen (afwezigheid van moeder, bezorgdageichaasten, niet kunnen voldoen aan
verwachtingen van anderen).

4.2.2 Anne

Belangrijkste thema’s: kind zijn, angst, thuis, ttole, zichtbaarheid van de ziekte.
Overige thema’s: normaal zijn, diagnose, medicati®@nderzoeken, dieet, acceptatie,
lichaam, afhankelijk, zelfstandig, vatbaarheid gi@kgen, thuis, medelijden, priktherapie,
fantasie, alleen zijn, eten, zelfvertrouwen, gepesten, problemen op school door ziekte,
schoolreisjes en vakanties, buitenbeentje zijhaadien, zelfbeschikking, stress, trauma’s,
ouders en gezin, veilig en onveilig, opnieuw let@ndonvriendelijk ziekenhuis, afscheid.

Kind zijn

Dit thema heb ik gekozen omdat de beleving varkimet een grote rol speelt in het verhaal
van Anne. Haar verhaal onderscheid zich van derandghalen doordat de diagnose op zeer
jonge leeftijd wordt gesteld.

Als kind voelde ik me helemaal niet normaaine legt de nadruk op het woordjeet. Ze
vervolgt:Vooral ook ja, omdat je met zo'n ziekte leeft envalordat ik echt ziek werd, kon ik
gewoon alles doen dat ik wilde en uh maakte dataieknaal niks uit, maar toen ik op een
gegeven moment ziek geweest was, weet jekwistvoon dat ik bepaalde dingen gewoon
niet kon doen en ja, dat uh, als kind voel je ja Hael erg abnormaal.(...) Vooral als kind als
je heel erg de drang hebt om van alles te doeraarailes te willen en dat je d’r iedere keer
achter komt dat je lichaam op een gegeven momevaaeveel sneller op is dan je zou
willen zeg maar.

‘Kind zijn’ heeft voor Anne te maken met het doen\bepaalde dingen. Ik maak uit haar
woorden op dat het haar gaat om meedoen en kurnsgnveat de andere kinderen ook doen.
Ook als jong volwassene heeft ze er last van datlighaam minder aankan dan ze zou
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willen. Ze ervaart dit als een beperking. Als iknervraag naar een voorbeeld van haar
anders zijn, vertelt ze over de kinderfeestjeszdieich van vroeger herinnert. In het verhaal
over de appelmoes die speciaal voor haar is geloaadidt ze geen mayonaise zou mogen
komt duidelijk naar voren dat Anne niet andersani dan andere kinderen en dat ze geen
speciale behandeling verwacht of wenst. Ik zou orenkn voorstellen dat kinderen een
ziekte en extra aandacht interessant vinden, maae Alenkt daar duidelijk anders over. Zelfs
als er een positieve beloning is (lekkere appelnaest ze een uitzonderingspositie
ongewenst.

Een ander onderwerp waarbij het kind zijn een pekdt, zijn de onderzoeken die ze in het
ziekenhuis moet ondergaan. Anne is erg bang voonderzoeken, omdat ze niet begrijpt
wat er gebeurt. Als haar moeder er niet bij ispmede angst toe. Over één van de
onderzoeken vertelt z& moest één of ander vies, roze papje drinkeraanré konden ze

met een soort echo, kon je op een heel groot beedd® zien wat er in m’n, in mijn maag zat
zeg maar. Maar op de één of andere manier vondtizavreselijk eng, dat mijn maag daar
op dat scherm geprodu-, gepro-, uh, uh dus ik kairdds zien, want ik lag hier en daar was
het grote scherm waar die arts zo hgelnteresseerd op stond te kijken. Maar ja, mijn
moeder was er niet en ik had echt geen idee waberigenlijk aan het gebeuren was, het
enige wat ik voelde was dat die man zo met zo’g dmm’n buik zat en ik wou, ik had, voor
mijn gevoel kon er ieder moment een mes uit daf sithieten en dat ie mijn buik open ging
snijden.(...Moor mij was, kon ik op ieder moment alsnog doodgaaomdat m’n moeder

d’r niet was ofzo.

Anne noemt in dit fragment drie keer ‘mijn maag'@k een keer ‘mijn buik’. Als kind
begreep ze waarschijnlijk niet hoe het mogelijk washaar lichaam en organen op een
scherm geprojecteerd werden en wat dat te betekeatkrnk denk dat het een surrealistische
ervaring moet zijn voor een kind om dit mee te nmakéet lijkt erop dat ze tijdens het
vertellen weer helemaal in die ervaring zit. Deezgienjarige jonge vrouw die ik interview,
kent het woord ‘geproduceerd’. Het kind echterelemat het kan zien, terwijl het daar ligt.

In deze situatie komt het kind op mij paniekerigaggstig over door de combinatie van niet
weten wat er gebeurt en de afwezigheid van de nndegjddit onderzoek. Een ander
component, dat later ook door Anne zelf wordt bembes de kinderlijke fantasie die van

een echoapparaat een moordwapen maakt. Het nigjpleegzan wat er gebeurt, leidt tot het
zoeken naar een verklaring binnen het eigen refieleader. Haar belevingswereld en haar
fantasie creéren een beeld van de situatie, dabeemgstigend is. Degene die Anne moet
beschermen, haar moeder die er anders altijd,lb§ & nu niet om te voorkomen dat iemand
haar iets aandoet.

Anne ontwikkelde ook een grote angst voor bloedqanik Helaas moest dit in het ziekenhuis
iedere dag gebeuren. Ze vertelt over de prikthenajpiarbij ze zelf een teddybeer een injectie
mocht geven en hoe de verpleegkundigen haar datitelwan muziek en spelletjes
probeerden af te leideNaar ik vond het toch, ik kon echt heel erg afgei®jn, maar op het
moment dat ik wist dat die sp-, dat die naald d’ging, was echt alle afleiding uh..

De afleiding werkt niet en Anne blijft tot op degi@an vandaag bang voor bloedprikken. In
het ziekenhuis wist ze precies wanneer het zoverenae verstopte zich dan onder de deken.
Ik had op een gegeven moment een biologisch klokw&omt het karretje en dan verstopte
ik me onder de deken, maar wat, wat de zustergogegeven moment gingen doen, was die
deken van me aftrekken, me met twee man vasthend#derde die het bloed prikte. En dat
is, dat is gewoon voor mij, als ik aan bloedprikkiemk, dan denk ik aan dat moment.
Opvallend hieraan vind ik de tegenstrijdigheid &umsde afleiding om Anne van haar angst af
te helpen en de scene waarin beschreven wordtéhbaar vastpakken om bloed af te kunnen
nemen. Later vertelt Anne dat de angst voor blakken er niet altijd is geweest. De eerste
keer vond ze het helemaal niet erg en noemt zediicstoer. Anne reflecteert hierop en het
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wordt duidelijk dat het rationele weten dat bloeklken niet erg is, de angst ervoor niet heeft
weggenomen. Het gevoel van angst dat ze in he¢zieks kreeg, komt terug wanneer er
bloed geprikt moet worden. De angst heeft een digpaor achtergelaten dan de stoerheid
van daarvoor.

Anne vervolgt haar verhaal met nog een verslageesnonderzoek waarbij haar fantasie op
hol sloegDie lange lijn, dat was maar een dingetje wat digatrokken moest worden, 't is
eigenlijk te vergelijken met een uh punaise oMaar voor mijn gevoel was het een enorme
slang die helemaal zo d'r uitgetrokken moest wordleben ook altijd een heel fantasierijk
iemand geweest dus ik, ik maakte echt van een arugliéant. En uh voor mijn gevoel kwam
er uh echt inderdaad een, een, een puntje wasmgarecht een heel groot, iets vreselijks
zeg maar.

Ze noemt zichzelf een fantasierijk iemand en vetbdit met van een mug een olifant maken.
Een punaise wordt een enorme slang, een echo eearme een ander fragment verandert
het geluid van de Cv-ketel in een bloeddorstig nem¥&eel kinderen zijn bang in het donker
en Anne was in het ziekenhuis gewend dat er 'stedicit brandde. Eenmaal weer thuis
vond ze het eng om in het donker te slapen en zeesennen aan de vreemde geluiden en
aan de nieuwe situatie. Normaal gesproken is er kioderen een vast ritueel bij het
slapengaan en is het gewend aan de eigen kam#ée&dat daarbij hoort, zoals de geluiden
en het al dan niet aanwezig zijn van licht. Omdavaor Anne ineens veranderde en dit erg
angstig voor haar was, heeft ze er nog steedsdastOok hier geldt dat het rationele weten
de angst niet kan wegnemen.

Kinderen moeten naar school en Anne heeft eerggaist. Als ze na de periode in het
ziekenhuis weer naar school gaat, wordt ze doarkiasgenootjes niet geaccepteerd. Zij
vinden de sondevoeding, die Anne’s ziekte zichtlbaaakt, erg vreemd en ze pesten haar
ermee. Voor Anne is de sondevoeding echter heehaaren het is denk ik een schokkende
ervaring voor haar om te merken dat haar klasg@g®bet raar vinden. Ze vertelt verder:

Ik wist ook niet goed hoe ik daar dan op moest eeag en meestal reageerde ik dan op een
verkeerde manier waardoor uh, dat weer wat uitlpjaeen ook gewoon wat het vooral was,
was dat ik uh ook door de prednison en alle andiémgen, dat ik gewoon uh een jaar lang
stil heb gelegen in de ontwikkeling in hoe je nmetewe mensen omgaat. En dat is, ja dat is
wel heel belangrijk, dat je moet gewoon weten baegt andere kinderen speelt en hoe je
met kinderen praat en hoe je met ja, en als jeutlaheb gemist een jaar lang dan uh, dan is
dat heel moeilijk om dat op te bouwen en ik wag tlzen nog mee bezig. Maar andere
kinderen om mij heen niet, dus die hadden zoietsag, ja dat is gewoon een heel raar kind.
In dit fragment wordt duidelijk dat school ook esmdere wereld representeert. Anne’s eerste
herinnering begint bij haar ziekte. Van de kleutbool en de jaren voor het ziekenhuis kan
ze zich niets herinneren. Voor Anne is naar scgaah en in een klas zitten met andere
kinderen dus een hele nieuwe ervaring. In het nielis ging ze wel om met andere kinderen,
maar dagelijks in een klas met elkaar omgaan wasetgewend. Het ziekenhuis is haar
eerste wereld. Die wordt later vervangen door heedijk huis. Op school ontdekt ze dat er
nog een wereld is, met andere regels en anderewdirigen.

Een nieuw kind in de klas is voor kinderen ergregeant en de nieuweling moet zich een
plaatsje zien te verwerven. Anne was daar echter loet gebrek aan sociale vaardigheden
niet toe in staat. Toch weet ze aan de negatiexiegen een positieve draai te geven. Ze
gaat op zelfverdediging en op toneel. Bij remetliathing leert ze samenwerken en omgaan
met emoties.

Ik vind het opvallend dat ze beschrijft van dezevgkende situatie te hebben geleerd. Ze
verbindt de negatieve situatie met een positiegkdmst, niet met gevoelens van angst. Ik
denk dat dit met de leeftijd die ze in het verheft te maken heeft, Anne is op een leeftijd
gekomen waarop ze in staat is te relativeren eémgée trekken uit wat er met haar gebeurt.
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Hierdoor heeft ze voor het eerst zelf invloed ofsidigatie. Door er positieve lering uit te
trekken is ze geen slachtoffer meer. Ze vertelt et vanuit het moment zelf, maar kijkt

erop terug. Dit wordt bijvoorbeeld duidelijk dooe din;terwijl ik eigenlijk een hartstikke

lieve leerling wasterwijl ze als kind denkt dat docenten vaak bopsaar zijn. Ook

beschrijft ze hoe haar broer het voor haar opne@anneer ze wordt gepest. Kinderen hebben
helden en in Anne’s verhaal is haar broer de heldrvze tegenop kijkt.

De bovengenoemde fragmenten volgden elkaar imkestview vrij snel op. Hierna echter
wordt er over dit thema minder vaak iets gezegd.geauime tijd later zegt AnnBat je op

een gegeven moment niet meer anders wil zijnedatyel anders voelt, maar dat gewoon
niet meer wil zijn.(...) Wat wel heel apart is, ig dbs ik vond dat het kon, dat het voor mijn
lichaam vaak ook kon. Zoals toen ik bijvoorbeeldrgmedicijnen meer in wilde nemen, toen
bleek dat dus ook te kunnen en als ik besloot drfrieete eten, dan bleek ook dat ik op dat
moment daar geen last van kreeg. Zoiets, dat isesowh, ik had hele duidelijke dingen, zo
van uh, ik wil geen medicijnen meer, ik wil geedeyroeken meer, ik wil niet mee
bloedprikken, ik wil gewoon eten wat ik wil etereén.. ja, dat uh, dat zijn gewoon, da’k ja,
dat zijn gewoon hele, ik besloot dat gewoon en &omdijn ouders op hun kop gaan staan, ik
was geen ongehoorzaam kind of zo en ik was eigetiijd heel stilletjes en heel lief, maar
als ik eenmaal iets vond dan was dat oak(zo) Of als bijvoorbeeld een kinderfeestje was en
uh zo’n moeder zei van uh ik heb voor jou speaihappelmoes meegenomen, dan ha’'k
zoiets van oh maar ik eet ook mayonaise hoor. Enhdal ik dan hoefde ik dat nog niet eens
te eten, maar dan had ik gewoon zoiets van jij rnaa&r mij echt niet uit of ik appelmoes
moet eten.

Anne maakt duidelijk dat er een omslag heeft ptgatsnden, ze maakt haar eigen keuzes en
die zijn goed voor haar. Ze is geen slachtoffermwaa de ziekte, zij heeft de controle. De
situatie waarover ze eerder ook vertelde, is numeer vervelend. De moeder die voor haar
appelmoes heeft gehaald, krijgt nu een antwoordeAmmt op voor zichzelf en voelt zich
daar duidelijk beter bij dan toen alles haar ovenkwDezelfde situatie werd twee keer
beschreven. Hoe de situatie werkelijk plaatsvor@hisekend, maar de verschillende
beschrijvingen maken duidelijk dat Anne’s kijk ggvén en wereld zijn veranderd. ‘Ik maak
mijn eigen keuzes en niemand anders’, is haar lobaghs terwijl ze eerder in verlegenheid
werd gebracht.

Het volgende fragment is bijzonder, omdat Anne@&w®aring beschrijft die inzicht geeft in de
ernst van haar fysieke toestand na een jaar iralekizen te hebben doorgebracht en
tegelijkertijd in de ontwikkeling die ze doormaakidan word je in zo’'n rolstoel gezet en dan
moet je naar de fysiotherapeut en het eerste wabée is je proberen over die trap heen te
krijgen. Da’s dan zo’n trapje met drie tredes ongaz eh omhoog en dan omlaag en ik moest
dus op die trap proberen te lopen, maar ja, ik kog helemaal niet lopen, dus de trap op kon
al helemaal niet. (...)En uiteindelijk uh moest ikidazo’n uh een soort, hoe zeg je dat, een
soort pak, met van die uh elastieken d'r aan waagght zo aan bungelt, net alsof je op de
maan uh loopt, en dan moest ik zo proberen om waarvoorzichtig uh, vooruit te komen
zeg maar en dat, en dat, ja dat is zo vreemd alsge het eerst weer merkt dat je op je
voeten leunt en da’s dan uh ja, da’s ook echt danuh hele nieuwe ervaring eigenlijk,

terwijl voor kleine kinderen, zo van die baby’s det hun eerste pasjes doen, lijkt het zo
normaal. Maar als je dan al wat ouder ben en je topeens opnieuw gaan leren lopen, dat
zit helemaal niet in je systeem meer op een gegavement.(...) Ik vond, ja het voelde heel
vreemd gewoon en wat op een gegeven moment wahhetakkelijker maakte, was dat ik op
een gegeven moment een fiets kreeg en dat ik rinetslen over de afdeling. (...)En ik had
dus een fiets met een bakje aan de achterkanikdlsepte over de hele afdeling alles mee
en dus uh, nee maar dat hielp heel erg.(...) Emlast heel leuk, want je kunt echt allemaal
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mensen voorbij fietsen en ja, daardoor heb ik apgegeven moment weer wat kracht
teruggekregen in m’'n benen en ben ‘k weer, dati&nion lopen en zo.

Kunnen lopen en fietsen geeft een grote vrijheidiehet fragment spreekt dat ze door haar
driewieler meer kind kan zijn, ondeugend en nieuersg Ik merk dat ik juist door deze
beschrijving beter begrijp hoe ernstig ze er licbhaan toe was. Nu wordt pas helder dat
ze niet kon lopen en hoe dat haar beperkte inihdtzqn.

In het laatste deel van het interview volgen dgrfrant elkaar weer sneller op. Anne vertelt
over de spelleidster in het ziekenhuis in Kerkrdkiétad met haar bestwel een hele goeie
band. Zij heeft, op een gegeven moment uh, wasmogder jarig, terwijl ik heel erg ziek
was en toen heeft zij met mgrwijl dat ik eigenlijk niks kon, zij eigenlifleeft zij het zelf
gedaan, maar voor mijn gevoel hielp ik mee. Hagfhin hele kamer versierd, om zeg maar
de verjaardag van mijn moeder te vieren en ook grhehgevoel te geven dat ik ook echt de
verjaardag van m’n moeder vierde. En dat zijn vandingetjes die gewoon heel erg uh ja,
die, die gewoon heel erg uh een band vormen meainiémn met haar had ik echt een band
dat ik gewoon, bij haar voelde ik me veilig, wapheeft nooit iets gedaan, zeg maatr,
waarvan ik me onveilig moest voelen zeg maar. \&igreij was gewoon de spelleidster, dus
met haar deed je leuke dingen. (...)Maar onbewustislan toch gewoon een uitlaatklep,
omdat je het wel allemaal es verteld hebt.(..ddkk dat dat gewoon heel erg goed werkt,
zo'n eh, als kinderen zulke dingen hebben meegdroaailan gewoon met ze te tekenen en
te praten en foto’s te bekijken en ik denk dateddt uh, voor mij werkt dat in ieder geval
heel erg goed.(...)Als ik die tekeningen nu zie,wiaah ik ze zelf best wel schokkend. Ook
omdat ik gewoon, ja ik heb het dan meegemaaktjeoobbeeld die zo’n tekening waar uh je
mij met een katheter ziet, dan denk ik van, daikzgewoon aan die tekening wat voor een
impact het had op het moment dat ik die tekenirgenhet tekenen was.(...)Ja, die van mijn
vader staat er ook op met een spreekwolkje met tat’'was omdat ik in z’n hand had
gebeten zo van ja, dat, dat zijn voor mij is dgm, dat hele erge duidelijke tekeningen. En
andere mensen hebben zoiets van;'nou ja, zal weelijl het voor mij gewoon meer zegt dan
wat dan ook.

Dat de spelleidster Anne helpt door haar het geteogéven dat ze zelf iets kan doen voor
haar moeder, is erg belangrijk voor Anne’s gevaal gigenwaarde. Verjaardagen zijn voor
kinderen belangrijke gebeurtenissen en iets doeneen ander is waardevol. Eigenwaarde is
één van de vier elementen die Baumeidtenoemt als essentieel voor zingeving.

Het fragment beschrijft ook een leeftijdsspecifiekanier om wat Anne in het ziekenhuis
meemaakt, te verwerken en een plek te geven. Heevieen van de gebeurtenissen gebeurt
wel op een kinderlijke manier, maar het is een aslgen aangelegenheid. Het feit dat ze haar
eigen tekeningen schokkend vind is veelzeggendekeningen maken iets los dat alleen het
vertellen van het verhaal niet losmaakte. Ze malegebeurtenissen meer tastbaar en
werkelijk.

Het volgende fragment toont Anne’s verontwaardigingr hoe er in het ziekenhuis met haar
werd omgegaarda, maar_ik vind gewoon, ik ik ik vind gewoon dakenhuizen veel te
kindonvriendelijk zijnen ik heb daar een heel erg mooi voorbeeld ook van iets wat daar
ook gebeurde, uh in Kerkrade had ik dus die spidter die uh, die naar mipe kwam, om

lets met me te doen omdat ik gewoon echt te zigkteravijl d’r is, d'r was daar een
spelkamer, waar alle kinderen naartoe gingen okntgselen en spelen, maar als je te ziek
was dan kwam die spelleidster naar je.tBa toen kwam ik in Utrecht, en daar heb je heel
erg veel afdelingen, op die kinderafdeling, en @dswyewoon heel erg ziek en ik moest heel
veel onderzoeken in Utrecht en d'r was daar ooksgestleidster, maar daar moes je naar

" In Meanings of life (19913et Baumeister uiteen dat wanneer voldaan wortdtasbehoefte van
doelgerichtheid (purpose), waarde (value), gevaaldaadkracht (efficacy) en gevoel van eigenwaarde
(selfworth), mensen hun leven als zinvol kunneraerm (p.32).
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toe En uh mijn moeder had op een gegeven momens xaiet toen ik weer voor de zoveelste
keer een onderzoek had terwijl dus uh dat speldimgges. Nou toen had m’n moeder zoiets
van, kunt u niet naar haar toegaan, ze is zo ziekeekan, ze kan gewoon niet naar beneden
gereden worden en daar dan... Maar toen had ddesgster gezegd van, die had zoiets van
nee, dit is ons beleid en uh, zo doen we het. Bebkin die al die tijd dat ‘k daar gelegen heb
en da’s een half jaar geweest, heb ik één keerjkoéén keer in de spelkamer geweest. En
dat, voor mij was, dus nog steeds, is creatiefgorgmn was het enige wat mij afleidde en in
het ziekenhuis in Kerkrade ging dat gewoon heetigde pakte dat gewoon heel goed aan
en die, ja daar, daar kon ik gewoon bezig zijnreblirecht lag ik dus echt alleen maar de
hele dag op die kamer te wachten totdat d’r vemnvedeonderzoeken waren... Dus dat dan,
dan heb ik echt zoiets van, dan komt er voor nitgwan hoe kunnen ze dat met kinderen
doen. (...) Zo van die simpele dingetjes als gewkinderen moeten gewoon duidelijkheid en
ook gewoon wat afleiding en op het moment dat jelizbei niet kan geven, dan gaat er
gewoon iets gigantisch mis en dan krijg je gewookeen heel angstig kind.(...)En ik had
dat toen heel erg nodig en ik heb dat niet gekreszem Kerkrade kreeg ik dat wel weer,
maar dat was pas weer toen ik weer wat beter wasnBJtrecht was echt gewoon de rotste
periode. Want daar heb ik gewoon alle, alle rotéighmeegemaakt zeg maar, alle dingen die
echt heel vervelend waren, waren allemaal daar gada..) Dus uh ja, dan uh dat snap ik
gewoon niet, en dan heb je bijvoorbeeld ook zei@is zoiets dat er op een gegeven moment
clini-clowns waren, en dat die niet op mijn kamercimten komen (...) omdat ik te ziek was.
En dan zie je dus door het raam in die kamer,e@gt daar clini-clowns zijn en in jouw

eigen kamer niet en ja als je kind bent, dan isggavoon echt heel heftig, want dan ben je
ziek en dan moet je nog eens heel erg hard huitestabdie niet bij jou komen, of omdat jij
niet mag spelen of zo, ja echt uh. Mijn ouders kaldiet wel heel erg op proberen te vangen
door uh uhm mij muziek uh heel erg veel muziektém lluisteren. En wat op een gegeven
moment heel erg mooi was, was da ‘k een uh leraaasn’n basisschool, van de kleuterklas,
die zong vroeger altijd heel veel liedjes met amslie had op een gegeven moment geloof ik
vijf bandjes voor me ingezongen met allemaal ledje allemaal liedjes over je hoeft niet
bang te zijn en ‘t komt allemaal weer goed.(...) Dasdat was wel een beetje mijn afleiding
zeg maar, maar voor de rest, er werd vanuit hetenibuis echt niks gedaan om het voor
kinderen goed te laten zijn zeg maar. De afdeliegtte dan wel ‘clown’, ik lag op ‘clown’,
maar ja daar merkte je dus weinig van. Ja, waritgd dan ‘aap’, ‘beer’, ‘clown’, uh

‘dolfijn’, uh, ja dat soort dingen ben ik over vatwaardigd. Ja zo van, zo van geef kinderen
dan gewoon duidelijkheid of zeg van ja dit kan ivegVelend zijn maar, want het moet
gewoon om beter te worden. Op een gegeven mon@en ze dat dan niet meer tegen me,
want ja, ‘k lag t'r al zo'n tijd en ‘k lag t'r sovd@so om beter te zijn, tenminste ja, daar gingen
ze volgens mij vanuit. Dat ik sowieso wel wistikl&igenlijk beter moest gaan worden.. Weet
je wel, dat is gewoon heel erg uh, dat vind ik éxel erg slecht. Goed er is ondertussen vast
wel wat veranderd daar, hoop ik tenminste.

Dit lange fragment laat zien dat Anne overloopt mear ze vertelt over haar
verontwaardiging. Hoe er met haar werd omgegadetitutrechtse ziekenhuis roept veel
emoties op. De eenzaamheid en onmacht staan iih@mhirast met het leven van een
‘normaal’ kind. Zelf zet ze de situatie tegenovert@dndjes van de kleuterjuf, een bron van
afleiding. Dat haar afdeling ‘Clown’ heette en datclowns toch niet bij haar mochten
komen vond ze als kind onbegrijpelijk en eigemiijikd ze dat nu nog steeds. Ze heeft een
duidelijke mening over wat kinderen wel nodig hatnbduidelijkheid en erkenning.

Het laatste fragment bij dit thema en tevens vanrterview, gaat over het ziekenhuis als
thuis.Da’s ook gewoon, alles wat je helemaal gewend pemaakt in een jaar echt heel snel
gewend aan dingen ook, en alles, je hele omgewaal je aan gewend en de mensen en mijn
arts die één keer in de week zo’n groene jas aaremauh weet je wel dat soort. Hij was ook
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chirurg maar ik had dan het idee van o het is zgndant hij heeft z’n zondagse jas aan,
(lacht) dus uh ja want je hebt, sowieso als kineger je gewoon een eigen wereld om je heen
en je leeft dus gewoon in je wereld en uh dat kdnneet anders zeg maar.(...) Ik heb op een
gegeven moment uh, ik maakte er echt drama vaik dagg moest, echt uh was heel heftig, ik
vond het echt vreselijk en toen, toen had ik uheeassoort wen, gewenning, mocht ik één
keer in de week terugkomen in het ziekenhuis emmaeht ik daar uh ja de spelkamer,
spelletjes meedoen en zo en dat soort dingen lenilop de kraamafdeling gaan kijken en zo,
dat deed ik ook altijd, of op rolschaatsen dooigdeg heen weet je wel dat soort dingen, dat
deed ik op een gegeven moment allemaal gewoomnhdo een gegeven moment heb ik als
een soort ontwenning dat ik één keer in de weeigterocht, op woensdag was dat dan en uh
da’s langzaam afgebouwd zeg maar. (...) Ik wilde wal zo lang mogelijk daar blijven, maar
ik wist ook dat ik gewoon weer naar huis moest,mogeeen gegeven moment is dat uh is op
een gegeven moment is dat gewoon opgehouden. ltstlimngzaam afgebouwd en op een
gegeven moment hield dat op. Ja en dan ben je tusden wel weer helemaal gewend aan
het normale leven zeg maar en dan merkt je dadige dok eigenlijk veel meer kan, en wat je
vooral ook merkt is dat je terugkomt op woensd&igsals je daar voordurend ligt, dan uh
heb je gewoon de patiénten om je heen, iederege @ent, de werknemers ken je en
iedereen en alles ken je. Maar op een gegeven nialagrzijn er mensen die je niet kent en
dan lopen er vreemde kinderen in de spelkamer anjdadan weet je daar ook niks van. Als
je daar heel lang zit dan, reken maar dat ik zamiggierig was om overal alles te weten van
wat iedereen had en zo dus uh, ja mensen die vatatemel grappig dus die vertelden mij

dat ook wel. Maar ja op een gegeven moment danjeeet allemaal niet meer, dus dan dan
wordt het ook gewoon uh, dan is het zeg maar jis thiet meer. Dus uh ja, op een gegeven
moment voelde ik me dan wel meer thuis in de eofiteld dan in het ziekenhuis, maar uh,
heeft wel een tijdje geduurd ja.

De kleine Anne beseft niet dat haar wereld nieedhte wereld’ is en dat ze niet altijd in het
ziekenhuis zal blijven. De ‘verhuizing’ is voor makan ook moeilijk. Voor veel kinderen is
verhuizen een moeilijke overgang, maar voor Anjie die wereld waar ze in terecht komt
niet op de wereld die ze kent, waardoor de overggoigr is. Door de wenperiode en de
veranderde ziekenhuiswereld wordt het afscheid eigk&r. Het is het afscheid van een
vervelende periode, een nieuw begin.

Samengevat benoemd Anne de volgende thema’s digaiglateerd aan kind zijn: grenzen,
fantasie, angst, sociale ontwikkelingsachterstantyjaan met anders zijn, verwerking van
vervelende gebeurtenissen op een manier die lugkém past, verontwaardiging, thuis en
veiligheid.

4.2.3 Celine

Belangrijkste thema’s: ontkenning, erkenning, aahta

Overige thema’s: pijn, medicijnen en homeopathye)yomen, ziekenhuisopnamen,
grenzen, omgaan met de ziekte in dagelijks levermueidheid, werk, nieuwe medische
ontwikkelingen en voorlichting, ongezonde gewoonges)begrip en medeleven van anderen,
vergelijking verschillende ziekenhuizen, toekonoestyoorspelbaarheid, voedsel, stress,
beperkingen, controle, schaamte, angst, onderzp&elg’, diagnose, eenzaamheid.

Ontkenning

Dit thema heb ik gekozen omdat Celine een voowverassende manier heeft van omgaan
met haar ziekte. Aan de ene kant ontkent ze ddé zgekte heeft, maar aan de andere kant
zoekt ze naar manieren om met de ziekte om te gaan.

Een chronische ziekte kan veel invloed hebben opdgelijks leven, dat is iets wat Celine
duidelijk beschrijft. Desondanks is ze er niet warrtuigd dat ze de ziekte van Crohn heeft:
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Ja, uhm, en dan hebben ze ontdekt dat dan de z@kt€rohn was, nou was het weer een
tijdje beter, hadden ze mij allemaal medicijneufatoegeschreven?(...)Maar ik heb het dan
nie gedaan. Nee, ik heb het nie gepakt, ik bengegtapt op homeopathie. Dus nu 00k, uh,
vier jaar later hé, want ik ben nu drieéntwintidyma doe ik alles met homeopathie. (...)Maar
ik heb ook wel dagen soms dat ik er geen last edn dat ik dat ik zelfs denk dat ik de ziekte
niet meer hely(...) Maar dan is er weer een opstoot en dan uhaenvibel je je zo zielig en
dan, ja.... Dat is het een beetje, voor de resikjajeet het niet...

Hoewel de diagnose is gesteld en de medicijnenemeadngeboden, ontkent Celine dat ze de
ziekte van Crohn heeft en ze neemt de medicijnen Geline vertrouwt op de homepathisch
huisarts die haar druppels voorschrijft. Toch dér&an het eind van het fragment een twijfel
op te merken, maar dat kan ook komen doordat 2eveiet hoe ik op haar verhaal zal
reageren.

Celine houdt wat betreft eten en drinken geen riekemet de ziekte van Crohda, soms is
het ook vervelend dat, dat je altijd op moet letiprwat je moet eten en drinken. lk doe dat
eigenlijk nooit, ik let daar nooit op. Ik ga ooknecegelmatig naar de McDonalds of naar de
Burger King, en dan denk ik ach, ik leef maar ééerké. En uh, ik zie het wel als ik een
opstoot krijg, dan moet ik maar effe pijn lijdenwm en dat is het dan.

Celine benoemd dat ze het vervelend vindt dat zet tetten op wat ze eet en drinkt, maar
zegt vervolgens dat ze daar helemaal geen rekemégghoudt. Wanneer je niet gelooft dat je
een bepaalde aandoening of ziekte hebt, waarorfezrudan rekening mee houden? De
pijnlijke gevolgen van het ongezonde eten, neenvore lief.

De medicijnen die Celine wel neemt, de homeopatkisttuppels, neemt ze niet regelmatig
in. Want soms vergeet ge dat wel eens, als je snelzijoels morgens naar je werk toe en
uh, als je ze dan een tijdje heel onregelmatig gi&daan, dan, dan heeft het eigenlijk geen
zin, want het moet in je lichaam opgenomen wordes je moet het ook wel heel regelmatig
nemen. Maar voor mij is dat wel het beste, ik wigig cortison, ik wil geen prednison, ik wil
gewoon...natuurlijk. Ik heb ook gehoord dat er elenww medicijn is, of gaat komen, daar
zijn ze mee bezig, dat bij 2% niet blijkt te halpgus in 98% van de gevallen wel. Ja ik weet
nog niet wat of hoe of zo, maar uh, ik ben besteoevd. Ik ga binnenkort in september ook
naar een bijeenkomst (IBD voorlichting in AMC), nagpit gedaan maar ja, ik kan er niks
mee verliezen en uh, je leert misschien nog anaeresen kennen.

Het lijkt of Celine niet wil leven met een ziektdedicijnen confronteren haar met ziekte op
een moment dat ze zich niet ziek voelt en dat ewermijden. Toch wil ze meer weten over
de ziekte van Crohn en over nieuwe medische ongliikigen. De discrepantie tussen
ontkenning en omgaan met de ziekte vallen hier op.

In het volgende fragment beschrijft ze dat ze fasnswijze niet wil opgeveiWant ik ben
ook iemand, ik ga heel graag uit en uh, ik dansagrheel de nacht en met m’n vrienden en ik
drink ook wel heel graag (lacht) en ja, de dag enmaet je altijd boeten he, dan uh moet ge
de gevolgen dragen. Maar meestal is da maar ééredatpn is het weer beter dus. Ik heb, ik
heb echt vaak het gevoel dat ik soms de ziektensiet heb.

Vooral de laatste zin van dit fragment is belakgi@jeline beschrijft dat ze erg ziek wordt,
terwijl ze eigenlijk niets bijzonders doet, of eder geval niets anders dan haar vrienden.
Maar ze concludeert, omdat de consequenties mgtdaren, dat de ziekte misschien wel
verdwenen is. Celine vertelt verd&taar uhm, toen dat ze het ontdekt hadden, wasgewijft
centimeter de ontsteking, en maar ik heb gehootdldiablijkbaar niet zo’'n, of niet zo veel is.
Maar sindsdien, ja, misschien is het wel erger geln. Ik weet het nie, omdat ze geen
onderzoeken meer hebben gedaan, dus uh, naar evipegis het niet erger geworden.
Helemaal niet, maar ah ja, ik hoop het. (...) Ahlkarook ook, wat ook heel slecht is voor uh,
Crohn. Maar uh, ik kan het niet laten (lacht). kdhwel, ik ben al wel eens gestopt geweest
en toen merkte ik ook wel dat het beter ging, oritdatij over het algemeen veel gezonder
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voelde, maar ach, aan de andere kant krijg je veteass dat je nie mag roken en dat is dan
ook weer niet goed.

Het lijkt alsof de ziekte van Crohn voor Celinetridestaat wanneer ze door kan gaan met
haar leven zonder rekening te houden met de ziBiteesulteert in het geloof dat de ziekte
weg is. Aan de andere kant bagatelliseert ze ditgfen en redeneert ze haar klachten weg.
Bovenstaande fragmenten zijn afkomstig uit dee] déronderstaande fragmenten komen uit
deel twee van het interview. In onderstaand fragmertelt Celine over een situatie op
Tenerife, waarin ze uit alle macht de pijn probéerntkennenn Tenerife ook wel een paar
kilo afgevallen, want dan uh, eigenlijk was het eek opstoot, maar ik liep daar al een week
met echt enorm steken in mijn buikwand. En ik wildlbouden, want volgende week mag ik
naar huis he, en ik was dus eigenlijk, ik was hesstlaar he, en ik gaf daar infomeetings voor
uh, informatiebijeenkomsten voor groepen, voor tig@nan. En op een bepaald moment
stond ik, kreeg ik echt zo kramp en ik, ik, ah! ibgten, maar ik stond zo in mezelf, oh pijn,
wegbijten, en toch maar blijven vertellen en healpijn hebben hé. En uhm, en ja, dan op
een nacht dan werd ik heel ziek, of ik was eigealigiek, maar dan nog zieker, ik kon het nie
meer houden. lk belde m’n moeder, ja ik zit heldraagens op een eiland weet je, en ik bel
mijn moeder (lacht), wat moet ik doen, wat moetakn? Mijn moeder zegt ja, naar het
ziekenhuis, want zo kan het gewoon niet. Toenkheén collega gebeld en hij heeft me dan'’s
nachts naar de spoed gebracht.

Pas als de pijn zo erg is dat ze het niet meewkaiiragen en haar moeder haar aanspoort,
accepteert Celine dat er echt iets aan de habdisvraagt ze hulp en moet ze naar het
ziekenhuis. Uit het fragment blijkt hoeveel moa&doet om haar leven zo normaal mogelijk
te kunnen voortzetten, alsof de ziekte en de mgngol spelen.

Ik vraag Celine te vertellen over hoe de diagn@selaar is uitgelegdim, ja volgens mij
hebben ze dat aan de hand van het fotootje uitdeMgn uh, maar het was allemaal heel
onduidelijk voor mij hoor. Fotootje en dan, dangan de zweren eigenlijk laten zien en uhm
ja, ik kon gewoon nie geloven da ik dat had. ligrvaij was het er niet, of da’s nu nog altijd,
het kan gewoon niet. Maar, het bewijs is er welamlia was helemaal nie goed ingelicht of
zo, of voorgelicht of zo. Nee, dat was niet zo geik ben dan het jaar daarna nog eens, ja,
in het ziekenhuis geweest, en toen had ik een amtiditer en zij heeft het veel beter
uitgelegd van uh, wat het eigenlijk is he, dat etk wist wel dat het voor heel m’'n leven zou
zijn, maar, ja, beter uitgelegd gewoon. (...)Maahdb nu nog altijd dat ik het nie wil
beseffen dat ik het heb, dat ik, dat ik gewoonesteand anders wil zijn en dat, uh ja, ik, hm...
(...)Dat uh dat ik geen controle over alles heb, damat ik morgen of straks in één keer ziek
kan worden, dat ik nie kan gaan werken, dat ikulienie kan schoonmaken, dat ik, ja nie dat
schoonmaken mijn hobby is, maar, dat ik nie, weeeel wat, niks meer kan gaan doen. Of
niet lekker kan gaan stappen zonder mij zorgerogyén maken over de dagen erna.

Er is Celine in eerste instantie niet duidelijkgeiegd wat de ziekte van Crohn inhoudt. De
foto met zweren lijkt ze niet te verbinden met haigen lichaam. Celine heeft van het begin
af aan niet gelooft dat zij de ziekte van Crohnfthdech weet ze dat het zo is, ze heeft het
bewijs gezien en ze heeft ingestemd met een ie@rover haar leven met de ziekte van
Crohn. In het laatste deel van dit fragment verbrednogmaals haar levenswijze met het niet
beseffen dat ze een ziekte heeft. ‘Gewoon’ of ieéan ander zijn en geen rekening hoeven
houden met een ziekte, zijn voor haar belangrifdges. In het volgende fragment vertelt
Celine dat ze nog steeds niet goed weet wat déeziaa Crohn inhoudtk weet er misschien
ook wel een beetje te weinig over hoor, want dtelkdater kinderen wil of zo, dan hoe moet
ik dat doen uh, ja, kan ik wel zwanger geraken®i®fof ga ik dan veel pijn hebben of zo,
van die dingen. Want daarvoor ga ik ook naar diediag, ik wil gewoon, ergens waar ze je
wat meer vertellen, wat je mag eten en zo dusndereindt dat zelf wel eigenlijk, ik heb niet
echt specifiek iets waar ik niet tegen kan van.dten is altijd anders.
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Celine laat in dit fragment zien dat ze nadenktr @emsequenties die de ziekte van Crohn in
de toekomst voor haar kan hebben. In dit fragmaat ge er wel vanuit dat ze de ziekte van
Crohn heeft. Voedsel lijkt voor Celine erg belajigrinet komt verschillende keren terug in
het verhaal. Celine laat ook merken dat ze bij baat niet zoveel vertrouwen heeft in
informatie over de ziekte van Crohn, omdat het fpehpersoon verschillend i& ken ook

niet zoveel mensen met de ziekte van Crohn.. Wietwbe mensen, uit Belgié, maar zij
hebben het veel erger dan mij, ze, ze liggen ewnidtant in het ziekenhuis, moeten elke
maand een onderzoek.

Ook dit is voor Celine een bewijs dat zij zelf iatsders heeft, zij heeft minder klachten dan
anderen met de ziekte van Crohn.

Als ik vraag naar het chronische aspect van ddemstgt CelineMaar dat ik er nooit meer
vanaf kom, daar ben ik vanaf gestapt. Uhm, volgeinss het wel te genezen, zeker nu met al
die nieuwe medicijnen dat ze aan het uitvinden dijis ik heb er wel hoop in. Ik uh, je mag
ook hoop hebben en, ja, als je geen hoop hebgtisdk maar zielig he? Dus ik geloof er wel
in. Misschien is het nu, misschien is het overtig/ijaar, maar dan zijn er dan weer zoveel
mensen geholpen dus uh, nee, ik uh blijf erin gelov

Als Celine er dan vanuit gaat dat ze de ziekte@ahn heeft, dan toch zeker niet voor altijd.
Ze houdt zich dan vast aan het idee dat er nieugdisthe ontwikkelingen zijn en dat de
Ziekte op een gegeven moment te genezen zal zijn.

Over de homeopathisch arts, die aan de hand vafowewvertelt wat er aan de hand is, zegt
ze:Gewoon, van jezelf, op die foto was ik denk ik chiss vijf jaar of zo, en hij had dan
gezien, maar hij zegt dat het een variant is ogidkte van Crohn. Dus dat is het rare
eigenlijk, daarom is het voor mij nu ook onzekan is het nu Crohn, is het een variant, en
wat is een variant? Dus da, hij gebruikt ook hes#lvmedische termen, en uh ja dat maakt het
voor mij ook heel moeilijk want ik kan dat niet foodden.

Dat Celine vertelt dat ze een variant van de zieateCrohn heeft, kan ook worden opgevat
als een ontkenning. Wat de variant precies inh@udhbekend, want de termen waarin het is
uitgelegd zijn te ingewikkeld. Het ligt dus nietndlaaar, de oorzaak zoekt ze buiten zichzelf.
Celine zoekt ook naar andere oorzaken voor haahtda:Ja...want ik heb ook, mijn
opstoten zijn altijd heel anders altijd. Soms Hebaht diarree en andere keer heb ik alleen
maar opgezwollen en dat het allemaal vast zit eteeankeren, ja, moet ik gewoon zo braken
ook al komt er niks uit, dus alles ook anders. Qok verschillende soort van buikpijn, hm,
heel raar. Ik weet ook niet hoe dat komt, ik deaikiakt vooral komt door wat je eet. Ja en
dan met stress samen misschien... Bij mij is healsok weinig slaap, dan ben ik er ook
gevoeliger voor en dan uh, pff, en dan krijg ik mast, dat merk ik dan wel.

Het feit dat de opstoten verschillen en dat de fjnkniet altijd hetzelfde is, wordt als bewijs
aangevoerd dat het niet de ziekte van Crohn isghkpeelt. Celine denkt dat de pijn ook
veroorzaakt zou kunnen worden door bijvoorbeelelsstrongezond voedsel of te weinig
slaap. Na een avond stappen heeft Celine veeltladk voel me echt helemaal brak ten
eerste he, en uh ja, en dan ook uh constant naarcdepen en uh ja, gewoon echt ziek ja. Ja
ik denk dat het dan wel erger is, ja ik weet nierhioe het bij die andere is, maar toch heb
ik gewoon, veel naar de wc lopen en alles, ja,deaik ik ja.

Ze twijfelt hier of haar klachten na het stappegeerzijn dan bij een ander. Ze geeft wel toe
dat ze flink last van haar darmen heeft na eendjestappen. Ook heeft Celine last van
vermoeidheidik ben de laatste tijd ook gaan opzoeken, wanteikk, ik kwam dan terug van
Tenerife, en zo hard gewerkt, ik was ook echting glapen, ging werken, ging slapen, ging
werken, ik deed niks anders he, altijd moe ook rrikaaerkte ook best wel hard, dus ik dacht
het ligt aan het werken.
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Celine heeft opgezocht of haar vermoeidheid kardemwreroorzaakt door de ziekte van
Crohn, maar hard werken zou ook haar vermoeidhkadsten kunnen verklaren. De laatste
mogelijkheid heeft duidelijk haar voorkeur.

Het voelt voor Celine niet goed om medicijnen imémen terwijl ze zich niet ziek voelt:

Ik heb zo vaak, als het dan beter gaat dat ik,kldan vergeet dat ik die ziekte heb en dat ik
dus ook vergeet mijn druppeltjes te pakken. Ik é¢grdan gewoon niet aan, of snel, snel,
maar-.... Nou ja, als het dan slecht gaat, dan palugkecht uh ja, tegen de sterren op zeg
maar, maar ik durf het wel te vergeten, als hetdgoet me gaat. En dat mag eigenlijk niet
want, ja, ik doe het wel.(...)Want ja, als je pijibbhelan ga je, ga ik automatisch naar iets
grijpen, ah ja, naar een pijnstiller of naar dieuppels, maar als jij niks voelt, ja dan is het zo
onlogisch dat ik, om iets te nemen, ah ja, da’sneget gevoel denk ik. Dan denk ik er niet
aan, o ja, mijn druppels nog pakken, oh ik pakteks wel, en dan straks pak ik ze ook niet
en dan, ach het komt morgen wel, ja en zo stanehé&@

Ook hier geldt dat ze geen rekening wil houden maer ziekte in periodes waarin het goed
gaat. Ze houdt geen rekening met de consequeratieket niet innemen van medicatie.

De levensvisie van Celine houdt ook verband mebhttennen van de ziektd geloof, ik
geloof gewoon in het algemeen dat alles een redeft,imet een reden gebeurt. Ja, dat
geloof ik ja. Ook in positief denken. Ik heb oolikvgedacht dat het gewoon tussen mijn oren
zat. Ja oké, de foto was er wel, met de zweren,anaar bij mij is het heel raar, als ik
bijvoorbeeld denk dat ik buikpijn krijg, dat ik danéén keer buikpijn krijg. Heb ik heel vaak
gehad. Dat ik dacht ik word ziek, ik word ziekheip ik werd de dag erna ziek. Ja, dat heb ik
echt heel vaak gehad. Misschien zit het ook wekténtussen je oren hoor, dat, dat ja, dat je
lichaam, ja ik weet niet, dat het een verzet isoovan je lichaam. Ja, dat is uh, ik weet het
niet.

Celine noemt veel argumenten om aan te tonen d#¢ zeekte van Crohn niet heeft. Ze kan
doen wat ze wil, de klachten hebben andere oorzakdret kan ook tussen haar oren zitten.
Ze wil haar leven leiden zonder rekening te houdehde ziekte, ze wil niks laten voor de
ziekte en ze wil alleen medicijnen nemen als zb ziek voelt. Celine kan niet geloven dat ze
een ziekte heeft, ze vergeet dat ze het heefiezeftniet dat ze het heeft en als ze iets heeft,
dan is het een variant en is het niet chronischisliaar manier van leven met de ziekte van
Crohn, haar manier om te overleven. De ziekte huiettbij haar en dus ook niet bij haar
leven. Ze wil gewoon zijn en geen rekening hoevaudien met een ziekte. Maar aan de
andere kant wil Celine er toch meer over wetenied ze eigenlijk wel dat ze gezonder zou
moeten leven. Toch kiest ze ervoor dit niet te derede ziekte op een afstand te houden.

4.2.4 Boris

Belangrijkste thema’s: angst, structuur, nostadgiegitueel, boosheid.

Overige thema’s: klachten en medicatie, stressjekuassociaties, onderzoeken, uiterlijk,
genieten, school en studie, wc’s, psychologen,gkamormaal zijn, rationaliseren, controle,
spanning, traditie, ontwijken, bescherming, afhdijktesid, reizen, ontspanning, dood,
jaloezie, relatie, keuzes maken, veiligheid, schaatrauma, presteren, carriere, trots,
mannelijkheid.

Nostalgie en ritueel

Ik kies dit thema, omdat nostalgie en ritueel bgtgke noties zijn in het verhaal van Boris.
Nostalgie en ritueel behoren tot zijn structuurkiks ervoor ze apart van het thema structuur
te behandelen, omdat nostalgie en ritueel de pusiin negatieve gevolgen van de ziekte
van Crohn voor het leven van Boris verenigen. Mettalgie en ritueel verbindt Boris veel
van de voor hem belangrijke termen, zoals assatiéuataseren, herbeleven, traditie,
resetten en genieten. Deze termen zijn typerendha® hij leeft met de ziekte van Crohn.
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De eerste keer dat dit onderwerp ter sprake ka@mtanneer Boris vertelt over het eerste
onderzoek dat hij in het ziekenhuis moet ondergBas:nou, een mooi, mooie regel ingesteld
dat uh, dat elleke keer da ik zo’n onderzoek maestk dan een cd uit mocht zoeken. Dus ik
heb al een aardige collectie bij elkaar gekregemt bk grappig is, is dat ik dat nog steeds
associeer met die eerste keer dat, op het momerk dag maar die cd opzet, dat ik nog
steeds een beetje dat stressgevoel krijg van at#tlwas dat toen, weet je wel. Ik ben heel
associatief weet je, ik ben heel erg uh, ik leet Beg op herinneringen en nostalgie en op
gevoel en nie dat ik in het verleden leef, maaeikiet daarvan, ik vin het heerlijk om terug
te gaan naar een bepaald gevoel, omdat me da geeson. Ik hou van nostalgie, ik vind dat
wel leuk. Dus ook met geluiden buiten en met meziedo en, en, als ik, als ik bij wijze van
spreke uhm, ik noem maar een zijstraat, SmashingpRins opzet, dan zit ik weer met een
schoolreisje in Engeland, want dat draaiden we toesl weet je wel, dat vind ik heerlijk. 1k
ga gewoon ergens op een bank zitten luisteren enrdau ja, dat was toen. Dat kan, dat kan
ook met dat, ik bedoel, ik vind het helemaal nigtaan dat nog een keer te beleven, ik vin dat
gewoon ja, dat hoort er gewoon ook bij, dat is gemween stukje nostalgie. En nou, oké weet
je wel, maar ja, die muziek draai ik niet zoveedamdat was in ieder geval een traditie en
dat beviel op zich best aardig.(.Mpar in ieder geval uhm, ik denk, ik denk ook,ekkiwel

dat dat hele, dat hele ontsnappen aan de werkelgklhet fantaseren, het teruggaan naar
momenten, het associéren, het gewoon herbeleveprgdige momenten vooral in je leven
en ook gewoon uh, uh, uh, varianten daarop gewaan Ipeleven zeg maar. Als je gewoon
lekker muziek ligt te luisteren of in de trein &e®tje zit te doezelen, dat je dat soort dingen
beleeft uh uh, is denk ik ook een hele prettigeenom jezelf af en toe een beetje te resetten,
in de zin van oh, als je, als je zelf je eige gawklote voelt, je voelt je eige zielig en je denkt
van oh en ik heb het zo zwaar.

Nostalgie betekent het herbeleven van momentes eiet hetzelfde als leven in het verleden.
Het herbeleven van momenten door het luisterenmaarek, vindt Boris prettig. Volgens
hemzelf dient dat om aan de werkelijkheid te orgpea. De nostalgie heeft een belangrijke
plaats in zijn leven gekregen en hij gebruikt hatte ‘resetten’, om bewust stil te staan bij
mooie momenten. Het zou kunnen dat hij het verlegiedeze manier romantiseert. In het
heden heeft hij problemen, maar vroeger, voorddidscherming nodig had, was alles goed.
Boris heeft een vast avondritueel, hij rookt égamat en hij doet dit op een vaste plek, in een
tuinstoel die in de schuur staat. Hij noemtrdifn gewoonte, mijn traditie, mijn religie, mijn,
mijn ceremonieel gedoe, het is gewoon (...) bij eiijritueel, het is, ik rook nie binnen,
niemand rookt hierbinnen.(...) Ik heb daar in de scheb ik een tuinstoel staan, (...) ik ga
daar zitten met m’n sigaret en ik ga gewoon evdapamnen. Ik ga actief zitten ontspannen.
Zijn avondritueel hoort bij zijn dag. Als Boris daioet missen, voelt hij zich minder prettig:
Dus ja, dat, dat is gewoon uh, dat hoort er vogrgewoon ook bij. Die hele ritueel is voor
mij ontspannen. Toen ik drie weken gestopt was igigzgg maar terug in m’n kop van het
werk, nie altijd negatief maar ook wel eens nedatjimg ik naar m’n nest toe, en ’s ochtends
kwam ik er even druk weer uit. En dat accumuledideond er geen zak aan, ik ben drie
weken gestopt, het kost me weinig moeite, maammldir geen zak aan. Ik denk, moet ik nou
voor één peuk per dag gaan stoppen en uh, ik egeaiukkig.(...) Mja, nie gelukkig is ook
weer rot om te zeggen, ik was wel gelukkig natjkurnaar ik was nie zgelukkig. Ik genoot
nie zo van het leven als dat ik wist dat ik lekKkeavonds thuis nog effe da hok in kon, met
m’'n peuk. Ik zit daar nou ook al naar uit te kijkgnik vin het hartstikke gezellig hoor, daar
nie van, maar ik zit welk zit er wel naar uit te kijken.(...) Ik moet eaoment voor mezelf
hebben, al is 't maar een kwartier. Al is het masaentjes gewoon het gevoel van d'r hoeft
effe niks. Ik ga effe da momentje voor mezelfai&ftetjes ontspannen en daarna dan ga ik
slapen. En ik kan ook tot rust komen en rust idb&ingrijkste in het hele Crohn gedonder,
stress verneukt je absoluut. En eigenlijk is heg@es goed voor, stress nergens goed voor,
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eigenlijk. Waar doe je het voor? Waarom, waarom jeetiress? Voor presteren voor m’'n
werk of voor m'n deadline of voor m’n studie of,daharom doe je dat? Ja, want ik wil een
leuke baan. Waarom doe je dat? Ja ik wil goed geldienen en leuke dingen doen en...
Waarom doe je dat? Ja, voor mezelf. Aha, waarom jedet nu dan te verkloten? Ik bedoel,
waar doe je het voor? Eigenlijk moe je af en toe@s keer zeggen reset, oke, waar doe ‘k dit
nou voor? Het is sowieso, een ander heiligdom viarsrgenieten.(...pat zal jij

ongetwijfeld ook merken, dat sinds jij dit heb, ppelke dag meer gaan genieten van het
leven op dagen da je zegt ik voel me lekker vand&agel me goed. ‘t Is, ik voel me gewoon
fijn en ik geniet van de zon, van de frisse lughgeniet gewoon van dat het schitterend
lekker koud weer is. Dat ik er ben, dat het gewgamiks van dat metafysische gedoe, maar
gewoon ik, ik, heerlijk. Ik ga gewoon even staawapn even genieten met m’'n kop in de
zon, eventjes lekker genieten. Actief genieten nioe€ia

In dit fragment verbindt Boris zijn rustmomententrde stress die hij in het dagelijks leven
ervaart. Zonder zijn rustmoment 's avonds raaktaijniet kwijt. De stress verbindt hij met
de ziekte van Crohn en met resetten. Door de weaatgllen waar hij zich nu eigenlijk
gestrest over voelt, komt hij dichter bij zichzélijn levenswijze houdt verband met het
genieten van het moment. Even stilstaan en terugkdni) zichzelf. De rust die hij daarin
vindt, heeft hij nodig om zich goed te voelen. Heteel wordt daardoor iets dat hij niet kan
missen. Boris vertelt over zijn reis naar Sydrieén van die kerels die daar uh werkte ook,
die nam ons mee naar die Jazzclub, da was eeradaztf (...) Dus we liepen op een
gegeven moment terug naar de pont, door het centtaor de Rocks van Sydney, en op een
gegeven moment, een heel duur hotel liep tie inkNjégen we nou, moet ‘ie naar de wc of zo
weet je wel.

Voor Boris is naar de wc moeten de beste verklarowy iemand die ineens ergens naar
binnen gaat. Het verhaal gaat verd2us wij liepen d’r maar achteraan, hij loopt naae dift
toe, drukt op het knopje van de lift, (lacht) (orst@anbaar) een super-de-luxe Sangrila hotel
was het, nou dan weet je nie wa je ziet, supeugle;lgingen we met z'n alle naar de
bovenste verdieping. Die lift zoeft omhoog, ecmoignaal was dat, binnen 10 seconden
zitten we op de tweeéndertigste verdieping, suipgehoungebar.(...) Stonden we op een
gegeven moment daar, zulke ramen, super loungyilae@n zo, stonden we even uit te
kijken over Sydney by night. Ah, daar heb je debdar bridge, Operahouse, Circular Key,
the Rocks, ik stond op een gegeven moment, jadke da altijd, ik zei op een gegeven
moment tegen da meidje naas me, da- da- dat wasateuh ja, was een Amerikaanse
promovendus was dat, en die had ik, die kendeklkabwan de vorige workshop. Ik zeg, weet
je wa jij es moe doen? Resetten zeg ik tegen ks vet is het wel niet dat wij gewoon effe
in Sydney, op de zesenzestigste verdieping vadamegirila hotel, in een super-de-luxe
loungebar, staan uit te kijken over Sydney by higipt kosten van de baas! Hoe vet is dat! En
dan ga je gewoon effetjes een minuut lang stil y@aiit zitten staren om hiervan te genieten.
Ja, hé, is vet, moet je nog een biertje, ja doemagr een biertje. Nee, zo werkt het niet. Echt
gewoon actief genieten. Dan leer je wel eens istfeaals je naar de klote ben. Al is het nie
fysiek, al is het maar in je kop, ik wou da iederda dee. Het leven is eigenlijk bes mooi
(lacht).(...)Ik bedoel, ja goed, je kan wel zeuren en zeuresheoh, waarom moe mij da
overkomen, zoals ik da in het begin had. En iedeheeft daar moeite mee, ja, waarom moet
het jou ook overkomen. Maar het heeft wel eenipusikant hoor, want als het me nie
overkomen was, nou, dan had ik gezegd ja, ik gemkttuurlijk geniet ik ervan, ‘t is toch
hartstikke gaaf. Nee, je geniet, je weet pas waetemis, als je weet wat niet genieten is. En
als jij gewoon niet kunt genieten, terwijl je degdaan je leven heb, omdat je gewoon buikpijn
heb, omdat je alleen maar met je kop zit van waalie fucking wc hier, of oh ik moet naar
de wc, ik moe naar de wc, ik, ik zie niks anders zteeken naar de wc, ik geniet dan nie van
weet ik veel wat. Das niet genieten. Ik bedoel ik kan wel genietanlkabewoon zeg maar op
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een perronnetje sta te wachten op een trein enekme oké. En d'r staat lekker een briesje
en het is lekker een zomeravondije, en ik, d'r vgage verder niks waar je van kan genieten,
ik sta daar gewoon te genieten en ik voel me lekkeas ik geniet. En dat, dat is maar
normaal voor de mensen, vaak, en da zou het ejg@mndi moeten zijn. Dus ja, da vin ik op
zichzelf wel positief.

Het kunnen genieten lijkt een beloning voor de riyjgeimomenten die Boris heeft
doorgemaakt. Hij zegt dat wanneer je weet hoeshein ziek te zijn, je dan pas echt kunt
genieten. Niet zomaar even stilstaan bij een maonent en weer een biertje drinken. Hij
bedoelt een dieper gevoel van geluk dat hem kghroslerspoelt als hij ‘reset’.

Als ik in het tweede deel van het interview vraagmhet herbeleven van momenten en die
eerste cd na het onderzoek vertelt Hgt is helemaal niet prettig wat er gebeurt dadr, het

is juist, voor mij vaak een best wel onrustmakeenbgl, maar da gevoel kun je best wel
lekker vinden. Zo nu en dan.(...) Ik kan ook welgenivan, van, van het melodramatische,
of juist van, van lekker down zijn. Merk ik. Lekkealig zwelgen in zelfmedelijJden. Dat soort
dingen vin ik dan lekker, me gewoon kut voelerijtBlrh opzetten waar je ook gewoon echt
sacherijnig van wordt, Shindler’s List of zo, wgetvel dat soort (onverstaanbaar) en dan ga
je gewoon Requiem van Mozart zitten luisteren eng#gaje gewoon lekker je een potje kut
zitten voelen. En daarna is het ook over hoor,j$ete so, maar gewoon, ik kan gewoon
genieten van gevoelens en ik ben heel nostalgpgewoelsgebied. Het is nie so da ik, uh, uh
ja, het zijn ook beelden maar die prent ik in ogibavan een gevoel, ik heb altijd een gevoel
d’r bij, uh geuren d’r bij, het complete plaatjeehalleen maar foto’s of, of geluid of, alles.
En, en, en dat was gewoon een tijd in me leveraewas, was een gevoel dat ik had en dat
gevoel heb ik af en toe, heb ik geen problemenomegat op te roepen. Maar die cd
herinnert me d'r wel aan. Da’s trouwens wel echi gén de enige van die cd’s die me d'r
echt nog aan herinnert, de rest van de cd’s zauakeens meer weten wat ik, waarom ik het
heb uitgezocht, dus uh dat heeft wel diepere indarkaakt die eerste keer.

Boris heeft eerder gezegd dat de nostalgie pristtigaar hier zegt hij juist dat het niet prettig
Is, maar dat hij het soms fijn vindt om ook die @ipge momenten te herbeleven. Volgens
Boris heeft het ermee temaken dat hij een gevoelsiseen dat het oproepen van gevoelens,
zowel positief als negatief, daarom voor hem eeitige ervaring is.

Later:En het voelt, ongemakkelijk en gestrest een bdsatje beetje onzeker, maar nie zozeer
van o oh, ik ga dood, maar gewoon een gevoel daetken. Het is de introductie geweest
van een nieuw gevoel en ik denk dat dat het is ggyween, een onrustig gevoel. En ik denk
dat dat de associatie is en dat is de eerste kaeikdlat gevoel had en daarom associeer ik
die cd d’r mee.(...} Zijn vaak van die dingen waarbij het begintaar je dan juist de link

legt. Ik denk dat het dat een beetje is. En daaék ook met andere gevoelens. Maar ja, ik
heb ook hele leuke herinneringen hoor, wat ik gl #&eheb van allerlei dingen

herinneringen, het zijn vaak de dingen waar je Voetreerst iets...vul maar in. Voor het eerst
alleen op vakantie, voor het eerst skivakantiey Vb eerst...(...) Gewoon van alles en nog
wat, uh...met geuren heb ik dat heel erg, pasgeasaaid gras en dat soort dingen, ja da vin
ik een heerlijke lucht, maar ik weet eerlijk gezeget wat er nou.... Ja ik bedoel, da is van
alles en nog wat. (...) Als ik uh, nou uh, ouwe apfear opentrek, ouwe apparaten onder m’'n
neus krijg, zeg maar, ze ruiken gewoon naar dieeotadio die wij vroeger in de keuken
hadden die je open moest maken om ‘m op een amderder te draaien, omdat dat knoppie
boven kapot was, dat is nostalgie van vroeger.ddag was gewoon zo brak als tien andere,
maar dat rook wel zo. Dus als ik nou een apparaantrek en het ruikt zo, denk ik daaraan.
Van vroeger toen ik daar, in de keuken, niks sgégavoel, maar da was gewoon vroeger,
nostalgie, da was leuk...vroeger was leuk. Heteszno dat ik terug wil naar vroeger, want ik
ben hartstikke gelukkig, maar vroeger was ook |&ukhet stomme is dat je vroeger vaak pas
gaat waarderen op het moment dat het vroeger igoEn was ik niet, nog heel gewoon, snap
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je? En toen, en nu, zoiets heb van als ik het nou Bageer zou hebben, zou ik het heel
anders ervaren. Ja, ik denk dat het ook wel een kieetje is ingegeven door de condities
hoor, dat ik, dat ik zeg maar uh, uh, meer...ga hangaar herinneringen en ga hangen naar
nostalgie en zo, omdat je...dat was wel de medszamgde tijd van je leven. En ik denk dat
ook voor mensen zonder Crohn of andere aandoenjijggrugd wel je meest onbezorgde
tijd van je leven is, alleen heel veel mensen dieda daar pas achter als ze pensioneren of
zo, terwijl wij het geluk hebben dat wij dat veetder onder ogen krijgen.

Hier beschrijft Boris duidelijk dat vroeger een piesve associatie heeft, omdat hij toen nog
niet ziek was. Het was een onbezorgde tijd enfjgtzichzelf gelukkig dat hij zich daarvan
bewust is. Hij kan erop terugkijken en voelt zigdaddoor gelukkiger.

De nostalgie en de rituelen die Boris beschrighmikt hij om zich beter te voelen en ze
horen bij zijn structuur. Zijn structuur gaat oweiligheid (onderdrukken van angst,
bescherming), maar ook over stilstaan bij wat geeHet is een positief aspect van de
structuur, maar het is geen tegenovergesteldgdattook over veiligheid, maar dan meer in
de zin van geborgenheid en gek
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lliness is huge. lliness or, more accurately,

our relationship to it, threatens the way we know ourselves
and how others know us also.

Kaethe Weingarten

In het vorige hoofdstuk zijn de verhalen van dgpoeslenten thematisch geanalyseerd. In dit
hoofdstuk worden de interviews bekeken door devaril het theoretisch kader. In paragraaf
2.2 schets ik aan de hand van ‘The stories weblywean McAdams de ontwikkeling van het
verhalend vermogen. In paragraaf 5.1 geef ik esnhrgving van hoe de ziekte van Crohn
deze ontwikkeling beinvloed. In paragraaf 5.2 bagck of en hoe de verschillende
Ziektenarratieven zoals beschreven in de literaziarparagraaf 2.3, in de interviews worden
verwoord. Ten slotte beschrijf ik in paragraaf B ®oeverre de factoren die van invloed zijn
op verhalen van jongeren, zoals beschreven in paahg.4, terug te vinden zijn in de
interviews. ledere paragraaf bevat een korte saateng van wat in de bijbehorende
paragraaf van hoofdstuk 2 is behandeld.

5.1 Ontwikkeling van het verhalend vermogen

McAdams onderscheidt in zijn ontwikkelingstheoraahet verhalend vermogen
verschillende periodes in de levenscyclus. Hij naakontwikkeling van het verhalend
vermogen van jonge kinderen inzichtelijk door eadeyscheid te maken tussen narratieve
toon, narratief thema en narratieve motivatie.drpdbertijd spelen identiteit en ideologie een
belangrijke rol. Voor de twintiger zijn volgens Mdams een mentor en een droom voor de
toekomst van belang.

5.1.1 Toon, thema en motivatie

De meest fundamentele relatie tussen de persoemfijkhe die we als volwassene
construeren en de eerste twee levensjaren, komattitog in de narratieveoon. De toon komt
naar voren in zowel de inhoud van het verhaal @lsdnier waarop het verhaal wordt verteld
en is afhankelijk van het onderliggende vertrouwetde mogelijkheden van menselijke
bedoelingen en gedrag. Met het narratieve themadbelcAdams een terugkerend patroon
van menselijke intentie. Dit speelt zich af op higeau van het verhaal dat gaat over wat de
personages in het verhaal willen en hoe ze ditgyeabte bereiken. Narratieve motivatie helpt
om gedrag te organiseren, zorgt voor energie eft geleting aan wat we doen. Motivatie
ondersteunt de identiteitsvorming door bepaaldm#e in de persoonlijke mythe te
benadrukken.

De narratieve toon in het verhaal Maaniél is niet gemakkelijk te typeren als positief of
negatief, omdat hij veel van de gebeurtenissenavaaihij vertelt, relativeert. Daniél heeft
weinig vertrouwen in artsen en ander medisch peedohlij vertelt ook dat weinig mensen
weten dat hij de ziekte van Crohn heeft, omdabaijg is dat de ziekte tegen hem gebruikt
kan worden. Aan de andere kant heeft hij veel awen in zijn familie, vrienden en
vriendin. Hij accepteert hun zorg en steun. In zgrhaal komen de thema’s doelgerichtheid,
werk en ontwikkeling regelmatig terug. Daniél’s matie is zich te ontwikkelen en hij
presenteert zich als een harde werker. Als het kukgt hij zelfvertrouwen, als het niet lukt
voelt hij zich ellendig. Daniél benadrukt dat higtiteveeleen man van de praktijkil

worden. Zijn motivatie is voornamelijk gerelateah zijn carriere. In zijn verhaal is de
motivatie duidelijker te onderscheiden dan bij ddexe respondenten. Hij benoemt zijn
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doelen wat betreft opleiding, carriere en sponverkt bewust naar zijn doelen toe. De relatie
met zijn vriendin is voor Daniél zeer belangrijk l@pheeft duidelijk voor ogen aan welke
voorwaarden een relatie moet voldoen.

Annes verhaal beschrijft net als dat van Daniél e¢eutstelling in hoe zij door artsen is
behandeld, maar bij haar klinkt een meer positteva door. Mogelijk heeft dit te maken met
het feit dat er altijd iemand bij haar is, iemanel zk vertrouwd en haar beschermd. Anne
vertelt geémotioneerd over hoe haar moeder ha&ebijerwijderen van de lange lijn stevig
vasthield en hoe ze in haar vaders hand mochhhlpen haar katheter moest worden
verwijderd. Thema’s die in haar verhaal vaak teeugh zijn kind zijn, normaal zijn,
acceptatie en veiligheid. Anne’s motivatie ligt mep het vlak van de persoonlijke
ontwikkeling. Zij vindt het belangrijk zichzelf taunnen zijn en om anders te mogen zijn. Uit
haar verontwaardiging over hoe ze als kind in feltenhuis werd behandeld, maak ik op dat
ze van mening is dat iedereen zichzelf moet kuraijaren niet mag worden beperkt door
anderen of door omstandigheden.

Het verhaal vaiCelineheeft ook zowel een positieve als een negatieme. tdij is net als
Daniél bang dat de ziekte negatieve effecten kabéreen vertelt er daarom op haar werk
niets over. Maar Celine is naar vrienden en keenigsist wel open over haar ziekte. Ze
vertrouwt erop dat mensen rekening met haar houdemeer zij op de hoogte zijn van haar
ziekte. Celine benoemt in het interview haar venven in de medische wetenschap, wanneer
ze zegt dat er vast een medicijn uitgevonden zall@odat de ziekte van Crohn kan genezen.
Terugkerende thema’s in haar verhaal zijn grenggkgnning, schaamte en hoe anderen met
haar omgaan. Celine’s motivatie is een zo normagjaljk leven leiden. Ze wil een leuke
baan, leuke vrienden en gezellige dingen doen zatalebij beperkt te worden. Celine heetft,
behalve wat betreft haar werk, nog weinig nagedacét haar toekomst in relatie tot de
ziekte van Crohn. Ze weet bijvoorbeeld niet of akiz invioed heeft op de mogelijkheid
zwanger te worden.

De toon van het verhaal v@orisis meer negatief. Zijn manier van vertellen speetbij

een duidelijke rol. Hij is onzeker en durft nietegiote vertellen waar het om gaat. Uiteindelijk
doet hij dit wel, gerustgesteld door de anonimitait dit onderzoek. Hij wil niet dat anderen
weten hoe hij leeft met de ziekte van Crohn, onhdatich ervoor schaamt en zelf helemaal
niet tevreden is over hoe hij ermee omgaat. Thendia's zijn verhaal terugkeren zijn angst,
controle, schaamte en trots. Zijn motivatie lijktdie van Celine, normaal zijn en niet
opvallen. Boris hecht waarde aan zijn carriére,maagliciteert geen aan carriere
gerelateerde doelen in het interview. De structaur het verhaal van Boris heeft de vorm van
een spiraal (zie paragraaf 4.1.4) waardoor deiittstte van zijn doelen wordt bemoeilijkt.
Boris wil iemand zijn die in een dankwoord genoenwddt. Hij wil wel worden gezien en
gewaardeerd, maar hij wil niet op de voorgronddredijn motivatie en doelen worden
beinvioed door zijn onzekerheid. Uit zijn verhalijkbwel duidelijk dat ook hij veel waarde
hecht aan zijn relatie. Boris en zijn vriendin zjinvele jaren bij elkaar en hij kan zich geen
toekomst voorstellen zonder haar. Net als Dani@tviBoris het belangrijk dat zijn partner
zorgzaam is.

5.1.2 Identiteit en ideologie

McAdams beschrijft dat identiteit voor jongererdia pubertijd een nieuw probleem is.
Jongeren stellen zichzelf vragen over wie ze zijavee ze willen zijn. Wanneer een ziekte in
deze periode een rol speelt, stellen jongeren eltde vraag wie ze zijn met deze ziekte.
Relaties met anderen en zich kunnen spiegelenraren, zijn voor jongeren manieren om
een eigen identiteit te construeren. Een ziekténeielagelijks leven beinvloedt, bemoeilijkt
deze manier van identiteitsvorming.

52



Hoofdstuk 5 Confrontatie van interviewmateriaal mietoretisch kader

Daniél vertelt over hoe hij in zijn pubertijd met de Zielomginglk was op een gegeven
moment geen skateboarder meer, wat we toch weldreghltijd samen deden. School op
een andere locatie, dus iedereen groeide een beeti@nder kantje uit. En ik ook, alleen ik
zat dus op een gegeven moment doordeweeks ind@ott@p school(...). En zij waren
gewoon in Zeeland en ja, in Rotterdam ging ik gewalterlei dingen doen die eigenlijk niet
mochten, zoals spijbelen, blowen en zo. En ik wasa@| heel ziek, dus, ik had zoiets van
nou, ja, zoiets van, heel raar, je weet, ik hel@dpeen psycholoog gezien, die was zelf heel
dik. Die zei ik ben een psycholoog, en ik zegddiketegen mezelf, stop met al die rotzooi
eten. Ik ben veel te dik, maar toch doe ik het @ligeweer. Nou, zoiets had ik ook. Ik moet
stoppen met spijbelen en blowen, madrater vertelt hij:;Toenik nog een puber was, en
iedereen altijd maar wist wat het beste voor migwaaar echt iedereen ook gewoon, had ik
er een ongelofelijke hekel aan.

Daniél geeft een beschrijving van wat veel pubegemmaken, ze horen ergens bij en hebben
een bepaalde identiteit. Ze horen bij een groepg dezelfde kleding, dezelfde attitudes en
dezelfde bezigheden. Het veranderen van die iégnstniet eenvoudig. Ondanks de
wetenschap dat hij niet goed bezig is, blijft velamng voor Daniél moeilijk. Goede adviezen
van anderen helpen hem niet. Het verhaalAmamestaat hiermee in contrast. Zij beschrijft
juist dat ze in de middelbare schoolperiode andarshaar klasgenootjes durfde te zijn. Zijj
ontleende daar haar identiteit aan, zij noemt &alftdeoutcast Ook Anne vergelijkt daarmee
zichzelf met anderen, maar zij zet zich af in [Haatn zich aan te passen. Haar verhaal laat
duidelijk zien dat het anders durven zijn voor Allijede pubertijd hoort. Als kind wilde ze
juist helemaal niet anders zij@elinekreeg pas na haar pubertijd te maken met de ziakte
Crohn.Boris had tijdens de pubertijd weinig last van de ziekte CrohnnMaar in het begin
was het meer zoiets van goh, moet ik dat nou hedsipeen, en, hé waarom ben ik nou niet
normaal. Dus ik dee gewoon alles wat iedereen @eejgenlijk was het gewoon meer naar
de WC en af en toe een beetje buikpijn en whatehgeik had er ook geen, ik had er echt
geen last vanZijn middelbareschooltijd heeft Boris als eantastische tijeervaren. Ook hij
hoorde bij een groepjék was geen tienenstudent of uh scholier, ik wasaldui.(...) Onze
school was een beetje alternatieve school, 't venguipschool, 't was geen, geen, geen
Johnny-en-Anita-school, een gewone school weetgkwat, maar wij waren gewoon van
die alto’s weet je wel, blowtje roken, dat, dat kvddus da nou ja, ‘k zat gewoon, lekker een
beetje hangen rond school en iedereen liep z’'nneiget te verbouwen, nou da was leuk,
gewoon een leuke school, maar niks hoeven te doen.

Ideologie is volgens McAdams voor een puber ergrggijk. De ideologische setting die we
in de puberteit ontwikkelen, zal waarschijnlijk st van ons leven bij ons blijven. In de vier
verhalen zijn aanwijzingen te vinden voor een idg, voor opvattingen over wat goed en
waar is.Boris beschrijft dat hij tijdens de middelbare schodltipjeer waarde hechtte aan
leuke dingen doen met zijn vrienden, dan aan hatten en hoge cijfers halen. Op de
universiteit worden cijfers voor hem belangrijkénor het eerst gaat studeren hem niet
makkelijk af en moet hij zijn best doen om voldoesde halen. Hoge cijfers interesseren hem
echter nog steeds niet. Hij vindt het belangrigtat hij zijn studie interessant vindt en dat hij
daarnaast ook leuke dingen kan doen. Later hojrdidaologie verband met wat higsetten
noemt. Door zijn ziekte heeft hij geleerd stil taas bij wat goed en mooi is in het leven. Dit
laatste is iets dainneenDaniél ook benoemen. Omdat ze weten hoe het is om in het
dagelijks leven ernstig beperkt te worden doorzekte, zijn ze zich ervan bewust hoe fijn
het is wanneer ze wel in staat zijn te studerewgiken en de dingen te kunnen doen die ze
graag willen doen. De ideologie van Daniél houabaaed met de mogelijkheid zich op
verschillende vlakken te ontwikkelen. In de pubettield hij zich daar nog niet mee bezig,
maar nu wil hij op het gebied van opleiding, cagién sport zo veel mogelijk leren. Bij zijn
ideologie hoort ook dat je veel alleen moet dodpvidagt niet snel om hulp en wil geen
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speciale behandeling vanwege zijn ziekte. Anne@m€ vertellen wel aan anderen dat ze de
ziekte van Crohn hebben, Daniél en Boris doenidit Boris vertelt het niet vanwege
schaamte, maar Daniél ziet de ziekte van Crohaaiszwakke plek waar anderen gebruik
van zouden kunnen maken. De moeite die Daniél loeeftich over te geven aan medisch
personeel houdt hiermee verband. Hij wil graag eefitrole houden over zijn lichaam, zijn
gezondheid en over zijn toekomst.

Celinewil leven zoals ze zonder de ziekte van Crohnzmkdoen. In haar ideologie is het
belangrijk zonatuurlijk mogelijk te leven en dat betekent voor haar eeanleonder
medicijnen. Toch vertelt ze ook dat ze heel ongdzeeft, ze houdt van uitgaan, roken en
drinken. Celine is zorgzaam voor de mensen om line@m en ze vindt het belangrijk dat er
iemand is die haar verzorgt wanneer ze ziek iszefentschuldigt zichzelf wanneer ze denkt
lui of kleinzerig over te komen. Toch heb ik denmkidat ze graag gezien wil worden met
haar pijn en haar zorgen over de ziekte en de @avtbe het heeft op haar leven. Maar als ze
daar iets van laat zien, lijkt ze te schrikken mh ze verschuilen achter een verontschuldiging
of excuus. Ze benoemt dat ze graag de controlé beef haar lichaam en haar leven en
daardoor moeite heeft met het onvoorspelbare karakn de ziekte. Celine is de enige van
de respondenten die haar opvattingen over wat goevdhar is, beschrijft door te expliciteren
waarin zij gelooftJa ik geloof, ik geloof gewoon in het algemeenratlas een reden heetft,

met een reden gebeurt. Ja dat geloof ik ja. Oqiositief denkerDeze levensvisie draagt bij
aan haar gevoel van controle over haar ziekte enlmar leven.

5.1.3 Mentor en droom voor de toekomst

McAdams beschrijft dat de relatie met een mentarledangrijk aspect kan zijn in de
ontwikkeling van de twintiger. Een mentor is eemmévrouw die meestal ouder en meer
ervaren is dan de jongvolwassene en daarom degbmgssene kan begeleiden in moeilijke
of uitdagende periodes. Geen van de respondentereing in het verhaal iemand die aan
deze beschrijving voldoet.

Het individu tussen de twintig en de dertig kodstetgens McAdams een droom voor de
toekomst. Die droom is een draaiboek of plan voat ¢ volwassene hoopt mee te maken en
te bereiken in de toekomst. Dit kan bijvoorbeeld seccesvolle loopbaan, een gezin, en een
goede band met vrienden, familie en partner inhoubeze droom vloeit voort uit de
motivationele patronen die in de verhalen te oritdakzijn. De droom voor de toekomst
wordt bij mannen vaak gedomineerd door een suctiessarriere, terwijl vrouwen dromen
over zowel een succesvolle loopbaan als succestaptbrpersoonlijk viak.

Daniéls droom voor de toekomst is sterk gerelateerdzgarcarriere Wat voor mij denk ik

erg belangrijk is, met het leven met de ziekte@anhn, is behalve de fysieke pijn en uh, of de
mentale pijn, die je ervan krijgt, uh kan het jénberlijk belemmeren in uh, de doelen die je
wil behalen. Voor mij zijn dat sporten, daar hakdheel erg van, en ik wil graag m’'n
bachelor halen en uh, na mijn bachelor wil ik Ubheb twee jaar als filiaalleider gewerkt bij
Dixons, wil ik graag als rayonmanager in opleidipgginnen te werken. En om dat te
behalen moet je nu eenmaal in een fysiek gezoadezijn.De hoop of droom voor de
toekomst diAnnein het interview benoemt, is gerelateerd aan hagst voor een
ziekenhuisopname; ze hoopt dat ze dat nooit mesdt hee te maken. Ze heeft op het
moment van interviewen geen reden om hier bang tenijn en de ziekte staat haar studie in
principe niet in de weg, ook al zouden vermoeidsidachten en vatbaarheid voor andere
ziektes wel voor vertraging kunnen zorgen. De toetoroom van Anne is ook gerelateerd
aan haar carriere. Ze studeert aan de kunstacaéemé docent worden, om op die manier
anderen te stimuleren zich creatief te uitéelinés droom voor de toekomst is dat de ziekte
van Crohn verdwijnt en haar sociale leven niet memdt beperkt. De droom voor de
toekomst bestaat vo@&oris uit een normaal, rustig leven, samen met zijnnetie. Het is
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mijn doel om gelukkig en genieten en, en, en lelekkven en doen wat je kan doen en doen
wat je wil doen.(...)k zak weer af naar iets stabiels, ja, ja, maarisdiet is, staat mijn
ontwikkeling nou in ieder geval niet meer in de wége. Dus dat is eigenlijk wel oké. Maar
ja, dat niveau van vroeger, van nou ja, boeienak tvat meer buikpijn en ik moet drie keer
op een dag naar de wc, ik weet niet of dat ooit teoggkomt. Weet ik niet, dat is ook niet m’n
doel. Het is ook niet meer m'n doel, dat is nieen®langrijk. Zolang ik maar het gevoel
heb dat het worth while is zeg maar om gewoorgnalekker te leven. Je kunt ook genieten
met, met wat kanttekeningen. Juist makkelijkeresh lvewuster.

In deze paragraaf is beschreven in hoeverre deMoAdams benoemde factoren die een rol
spelen bij de ontwikkeling van het verhalend veremgn de verhalen van de respondenten
terug te vinden zijn. Bij toon, thema en motivdiigkt dat vertrouwen in anderen een
belangrijk plaats in de verhalen van de responaenteemt. Dit vertrouwen speelt een rol
bij hoe zij omgaan met hun ziekte en in de man@anap de respondenten zich ontwikkelen.
In de pubertijd voelen de respondenten zich andlenshun leeftijdsgenootjes, aan wie zij
zich spiegelen. De ideologieén die de responddrgsahrijven, houden verband met de
ziekte van Crohn en de mate waarin de ziekte hparkeof stimuleert. Een mentor wordt
door geen van de respondenten genoemd. De droondgdoekomst is voor de
respondenten voornamelijk verbonden met carriemaeinormaal zijn of niet ziek zijn.

5.2 Ziektenarratieven

In deze paragraaf behandel ik hoe de verschillpedgpectieven op ziektenarratieven,
verloop van de ziekte in het narratief, omgaan ageetiekte en begrip van de omgeving voor
de ziekte, terugkomen in de verhalen van de vigsardenten. Ik kan de perspectieven niet
alle drie op dezelfde manier bespreken, vanwegeratsthillende karakter. In paragraaf
5.2.1 worden de verhalen van de respondenten gatypés een verhaal van vooruitgang, een
verhaal van achteruitgang of een stabiel verhaald& het verhaal van vooruitgang en het
verhaal van achteruitgang in de verhalen van deoretenten vaak worden afgewisseld en
met elkaar verbonden, worden deze verhalen sansgmdden. Het stabiele verhaal wordt
apart behandeld. In paragraaf 5.2.2 wordt het petsgd "Omgaan met de ziekte” aan de hand
van fragmenten uit de interviewdata beschrevenefgidan bij het vorige perspectief,
kunnen volgens Frank het herstel-, chaos- en qere@satief binnen hetzelfde verhaal
voorkomen. Tenslotte benoem ik bij het perspecBefyrip van omgeving voor ziekte” in
paragraaf 5.2.3 bij narratieve samenhang en bighiave afronding eerst hoe kenmerken van
de ziekte van Crohn hierbij een rol spelen. Daaoalt ook dit perspectief besproken aan de
hand van fragmenten uit de interviews.

5.2.1 Verloop van de ziekte in het narratief

Het verhaal van vooruitgang beschrijft een verlegeten opzichte van het verleden.

In het verhaal vaachteruitgang is sprake van een continue neerveslgiseging, alles gaat
slechter of achteruitiet stabiele verhaal beschrijft geen veranderintgginleven en kan een
verhaal zijn over zowel een hoog als een laag nivea welzijn.

Verhaal van vooruitgang en verhaal van achteruitgan g

Boris heeft lichamelijke weinig last gehad van de ziekte Crohn. Psychisch is de last echter
steeds groter geworden. Hij ervaart veel stresseekerheid. Door middel van zijn structuur
probeert Boris daarmee om te gaan. Het verloopleaziekte begint rustig, daarna worden de
problemen meer prangend. Vervolgens zoekt hij naniem met die problemen om te gaan
en maakt hij een proces door, waarin hij probeanter zijn vangnet te leven. Aan het eind
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van het interview zegt Boris dat hij vrede heeft oheesituatie en dat zijn ziekte zijn
ontwikkeling niet meer in de weg staat.

Het verhaal van Boris is moeilijk te vatten in temvan voor- of achteruitgang, omdat er
geen duidelijke periodes van ziekte te onderschezge. De problemen die Boris in het
dagelijks leven met de ziekte ervaart, hebben etanfgrijke psychische component. Daarin
zijn wel wisselingen te zien van voor- en achtgaiig, maar er zijn weinig echte pieken en
dalen. Hij vertelt bijvoorbeeld dat hij stress eastavanneer hij hoort dat er een poliep uit zijn
darmen is verwijdertk zeg is dat nou kanker of is da iets wat, wat@,Mee, dat is een
stadium van een ontstekingscel die dan iets mesgesdagen is dan de omgeving en ze
hebben er daar een aantal van gevonden. Nou, pe$iepeg, geen probleem, maar we
moeten gewoon weer een keer kijken. Dus ja, ik waad vrij zenuwachtig varVervolgens
legt hij uit dat er verschillende soorten stresstden en dat het onderzoek onder verdoving
plaatsvond, waarmee hij zijn verhaal over de ervateess afzwakt.

Weingarten zegt dat deze indeling betrekking heefle uitkomst van het verhaal. Omdat het
verhaal van Boris eindigt met acceptatie, kan ktetndelijk als een verhaal van vooruitgang
worden getypeerd. Boris maakt nog een interessgmeerking als het gaat om een verhaal
van voor- of achteruitgangfet is niet zo dat, misschien is het wel echt ziedar op een
gegeven moment ben je d'r zo aan gewend, dat jeldahet referentieniveau gewoon ergens
anders ligt.Het kan zo zijn, dat een chronisch zieke zich mirailek voelt, niet omdat er
fysieke verbetering merkbaar is, maar door eengggan gewenning en acceptatie.

Annés verhaal begint met ernstige ziekte. Ze was aanjiek en balanceerde zelfs op het
randje van de dood, totdat de juiste diagnose gesteld en ze weer beter werd. Nu heeft
Anne nog wel eens wat last van de ziekte, maaebeugkt geen medicijnen en ze voelt zich
goed. Ze merkt wel dat haar weerstand lager isddawan anderen. Anne besluit haar verhaal
met de opmerking dat ze zich weer thuis voeldesiechte wereld en niet meer
terugverlangde naar het ziekenhuis. Anne’s verisaal typeren als een verhaal van
achteruitgang gevolgd door een verhaal van voandggIn het ziekenhuis gaat het steeds
slechter, daarna gaat ze langzaam maar zeker vodaar omdat het volgens Weingarten
om de uitkomst van het verhaal gaat, is het vernv@alAnne een verhaal van vooruitgang.
Daniélis nog nooit ziek geweest totdat zich op zijntigjfide de ziekte van Crohn openbaart.
Tot zijn negentiende heeft hij erg veel last varzidite van Crohn. Daarna heeft hij tot zijn
zesentwintigste weinig last, maar dan krijgt hij éistel. Een Crohnische fistel is een zeer
pijnlijk bijverschijnsel van de ziekte en vergt dangdurige behandeling. Daniél's
ziekteverloop is zeer wisselend en dat is ook peegiaar hij veel moeite mee heeft. Hij is erg
ziek, of hij voelt zich goed. Ten tijde van hetentiew gebruikt hij sinds een paar maanden
een nieuw medicijn waar hij veel baat bij heeft. d&selinge wisselingen van gezond naar
ziek en andersom zorgen voor een abrupte overgamgen verhaal van vooruitgang naar dat
van achteruitgang of andersom. Hij beschrijft dlijkiéoe snel hij het streven naar zijn
doelen moet opgeven als hij ziek wordt, en de megje die hij maakt als hij weer beter is.
De uitkomst van het verhaal zoals Daniél het veritehiet uitgesproken positief of negatief,
maar heeft meer weg van een open einde. Als ilee&ik naar de chronologie van het
verhaal, zou ik het typeren als een verhaal vamurtang, omdat Daniél steeds beter met
zijn ziekte om kan gaan en erop heeft leren vevissudat hij na een periode van ziekte
genoeg kracht heeft om zijn oude niveau weer teiken.

Stabiel verhaal

Het verhaal vaiCelineover haar ziekte kent een aantal pieken. Wanreegrfecties heeft

gaat het erg slecht met haar. Na een periode vestige ziekte, vaak gepaard met een
ziekenhuisopname, gaat het beter met haar enzieafisof de ziekte niet bestaat. In periodes
waarin Celine geen last heeft van opvlammingenit lzeevel veel last van vermoeidheid.
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Celine besluit haar verhaal door te vertellen aleezorgen die ze heeft als het gaat om hoe
anderen over haar denken wanneer ze door haae niglttkan werken. Het verhaal van
Celine is te typeren als een stabiel verhaal, omelaleven voor haar simpelweg doorgaat.
Door de ziekte moet ze soms een pas op de plakenaaar in essentie blijft haar leven
onveranderd. Ze denkt wel na over de consequerdiebaar ziekte, maar verbindt daar in
haar verhaal geen veranderingen aan.

5.2.2 Omgaan met de ziekte

Het herstelnarratief beschrijft de weg naar gezerditzZiekte is tijdelijk en kan worden
overwonnen. Een herstelnarratief wordt volgens lEraaet vaak gebruikt door chronisch
zieken. Het chaosnarratief is een verhaal zondisming. Het lijkt op een opsomming van
alles dat fout ging. Er is geen controle en geauask-gevolg relatie. Het queestenarratief
beschrijft een zoektocht naar mogelijkheden omielte te gebruiken.

Herstelnarratief

In het verhaal vabaniél wordt de behoefte aan een herstelnarratief zielntlv@ganneer hij
vertelt over de beginperiode van zijn ziekte. Hiager dan vanuit, dat als de onderzoeken
zijn afgerond, de artsen weten wat er met hem adradd is. Dan kan hij worden behandeld
en beter worden. Zelfs toen bekend werd dat hzielete van Crohn had en hem duidelijk
werd uitgelegd wat dat betekent, dacht hij nogddekat het wel mee zou vallen en dat hij
beter zou worden. Daniél zegt er uitdrukkelijk bigt hij nog nooit eerder ziek was geweest
en er daarom vanuit ging dat hij het ook niet echt worden. Later vertelt hij dat hij is gaan
sporten om zijn gezondheid te verbetefBoen begon ook een beetje de uh awareteess
komen van nou, ik word toch niet automatisch bdéteral er zelf ook een steentje aan moeten
bijdragen Beter worden blijkt uit deze zin een doel te mjamar Daniél naar streeft. Hij doet

dit niet alleen door te sporten, maar ook door gdzn regelmatig te leven. Daniél vertelt
uitgebreid over de medicijnen die hij heeft gebrwiolgens Frank een kenmerk van het
herstelverhaal. Daarnaast is er veel aandachtdeweerschillende ziekenhuizen waar hij
opgenomen is geweest. Hij vergelijkt de behandehingje hij daar kreeg, zowel wat betreft
de medische behandeling als wat betreft de bejegeni

Annevertelt twee verhalen waaruit een herstelnarrafié¢ leiden valt. Het eerste verhaal
gaat over vakanties en schoolreisjes, waarbijtgd ab de laatste dag ziek werd. Door slecht
eten en vermoeidheid hield Anne het niet langeewomoest ze soms eerder naar huis. Anne
vertelt erbij dat ze laatst meemaakte dat ze métwerd tijdens de vakantie. Ze had er zelf
ook helemaal niet aan gedacht, totdat haar moedaaevroeg. Het tweede herstelnarratief
begint wanneer Anne vertelt dat ze haar draai lggsfdnden in het omgaan met haar ziekte.
Ze weet dat ze gezond moet eten en een regelmeatg moet leiden om niet ziek te worden.
Soms kiest ze er bewust voor iets te doen dagoed is voor haar gezondheid en ze weet dat
ze daardoor ziek zal worden. Uit deze twee beschggn blijkt dat Anne haar weg naar
gezondheid heeft ontdekt. Ze weet dat de ziektenibeh is en altijd een beperking zal

blijven vormen, maar ze kan wel invioed uitoefenerhaar ziekte. Ze weet wat ervoor nodig
is om gezond te blijven. Ze weet wanneer ze zieldiven merkt dat er situaties zijn waarin

ze vroeger ziek werd, maar nu gezond blijft. Zet Zlmgrmee dat het steeds beter gaat.

Ook Celinelijkt haar best te doen om een herstelnarrati&bitenen vertellen. Zij zegt niet te
willen beseffen dat ze de ziekte heeft en leeferbmogelijk zonder rekening te houden met
de ziekte van Crohn. Zij is de enige respondentrdiast de reguliere gezondheidszorg,
gebruik maakt van alternatieve geneeswijzen, temnvebmeopathie. De weg naar gezondheid
is voor Celine geworteld in de overtuiging dat & miek is. Dit is echter een dubbelzinnig
herstelnarratief, omdat Celine er niet volledig waertuigd is dat ze de ziekte heeft. Het
herstelnarratief naar aanleiding van het verhaatelae ziekte niet heeft, is geen echt
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herstelnarratief. Wanneer ze een verhaal vertetiwae niet ontkent dat ze de ziekte van
Crohn heetft, vertelt ze van de ziekenhuisopnameanesticijnen en spreekt ze haar verlangen
om verzorgd te worden uit.

Boris heeft veel geprobeerd om een zo gezond mogelgtaba te kunnen leiden. Zijn
bescherming is hierbij het belangrijkste hulpmiddehar ook de ontspanningsoefeningen,
medicijnen, bezoek aan verschillende psychologamtges controleren, rustmoment ’s
avonds met sigaret, altijd weten waar een toilehisoor hij de deur uitgaat naar het toilet
gaan, zijn allemaal hulpmiddelen om zijn gewonefevol te houden. Zijn doel is normaal
zZijn en niet opvallen. Bij Boris gaat het echtegtrom zijn lichamelijke, maar om zijn
psychische gezondheid. Lichamelijk heeft hij weilaist van zijn ziekte. De beperkingen
ontstaan door psychische problemen naar aanlewdingle ziekte. Zijn herstelnarratief gaat
daarom ook over een zoektocht naar psychische dbeah Zijn strategie hierbij is leren.
Leren ontspannen en genieten van het leven. Higlivihzicht graag aan anderen doorgeven,
zoals aan zijn vriendin, zijn collega’s en ook aap

McAdams beschrijft een metafoor die bij het hersglatief vaak gehanteerd wordt, een
metafoor van het lichaam als apparaat waarbij eéectionderdeel kan worden vervangen
(zie p. 13). Boris beschrijft het als volgtet zou gewoon leuk zijn als ze darmen konden
transplanteren.

Chaosnarratief

In het verhaal vabaniél heeft het chaosnarratief een ‘en toen’ structDaniél vertelt dat
verschillende artsen hem verkeerd voorlichtten oleecetondraad die hij kreeg als
behandeling van de fistel. De artsen vertelden demaal iets anders en Daniél is hierover
duidelijk gefrustreerd. Hij geeft een opsomming vat hem werd verteldEn toen kwam het
uh uh kwamen de dokters langs op de afdeling aieyen stonden er, ja, ik weet niet, heel
veel dokters in opleiding erbij of zo, het ginglegt ging er echt verdomde onpersoonlijk aan
toe. Toen zei de hoofdchirurg, blabla, zus en zayeuden ze weer weg lopen, ik zeg hallo,
mag ik nog effe weten wanneer ik naar huis mag?ibuh ik vroeg van hoe werkt het
nou?(...) En toen vertelde die me dus ijskoud, neesedondraad blijft waarschijnlijk jaren
zitten.Het verhaal gaat verder met een opsomming van idehvlende antwoorden die
andere artsen hem gaven.

Als Annevertelt over het onderzoek waarbij haar maag opseberm geprojecteerd wordt,
volgt er een relaas over haar angst voor dat scheyon de arts en de afwezigheid van haar
moeder. Ze vertelt wat ze dacht en hoe ze zichdegéloe haar fantasie van het echo apparaat
een mes maakte en dat ze bang was dat ze doodanuZg vertelt erachteraan dat ze veel
operaties en kijkoperaties heeft moeten ondergaalateze daarbij ook niet snapte wat er met
haar gebeurde. Vervolgens komt ze terug op de @ftverl van haar moeder en de gedachte
dat ze dood zou gaan, haar angst voor bloedprikiende priktherapie faalde en over hoe er
tegen haar wil bloed werd afgenomen. Dit is eersharhaal omdat het een opeenstapeling
Is van wat er allemaal mis ging, terwijl er geeredie chronologische binding is tussen de
verschillende gebeurtenissen.

Bij Celinevind ik geen aanwijzingen voor een chaosverhaal.

In het verhaal vaBorisis wel een chaosverhaal terug te vinden. Boriseltetttit hij twijfelt

of hij een reis zal gaan maken, omdat hij bang een gebrek aan medische hulp in het
buitenland. Hij is zich daarvan bewust gewordem toigvoedselvergiftiging kreeg tijdens

een skivakantie. Er volgt een verslag van hoeiblj zoelde en hoe zijn vriendin in paniek
raakte. Boris vertelt vervolgens dat hij nooit zikkis blijft van zijn werk en als hij dat doet,
dan met zware tegenzin. Dan komt Boris weer tepudeoskivakantie, hij herhaalt hoe hij
zich voelde en hoe zijn vriendin reageerde. Zipeert een huisarts te bereiken, maar dat
blijkt onmogelijk. Boris vertelt hoe boos hij was dat het hotel zo slecht was en hij daar
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nooit meer naartoe gaat. Boris gebruikt de wootderioen’ niet, maar het verhaal heeft wel
dezelfde structuur. Het verhaal springt van dedake tak en de problemen stapelen zich op.
De chaos verhalen hebben met elkaar gemeen digkbhetsof de verteller weer helemaal
terug is in de situatie waarover wordt vertelt. efiyaren tijdens het vertellen weer de emoties
van dat moment. De verteller wordt meegesleepeiasttbomversnelling van de chaos.
Daardoor is het verhaal soms lastig te volgenisheiet duidelijk waar het naartoe gaat. De
situaties waar het om gaat bij deze verhalen,aigmaal situaties die gepaard gaan met
angst.

Queestenarratief

Daniél noemt zichzelf niet de meest gemotiveerde leerlfiggaat naar de MAVO en
vervolgens naar het MBO, hetgeen eigenlijk ondermaveau is. Door de ziekte van Crohn
en door de stageplek waar hij het erg naar zijieeft, ziet Daniél in dat hij moeite moet
doen om iets te bereiken, om zijn leven in te gatkoals hij dat graag wil. Hij stelt zichzelf
duidelijke doelen en probeert deze zo snel mogtifiereiken. Zo zorgt hij er bijvoorbeeld
voor dat hij eerder dan gebruikelijk benoemd waodlfiliaalleider, zodat hij dat tenminste op
zak heeft voordat hij weer ziek wordt, wat indeigabeurt. Hij beschrijft zelf dat er een
goeie knoppmdraaide en dat hij zich wilde ontwikkelen. Vreegon hij opzien tegen
bijvoorbeeld naar school gaan of werken, maar dgorziekte realiseert hij zich dat hij
gelukkig kan zijn met het feit dat hij in staabis te gaan werken. Daniél relativeert op deze
manier zijn ziekte. Door de ziekte van Crohn hbgfeen ander perspectief op het leven
gekregen. Hij geniet van het leven en is trots apmj heeft bereikt.

Bij Annezie ik het queestenarratief terugkomen in haaraedrbver school en haar sociale
ontwikkeling. In het jaar dat ze in het ziekenhdw®rbrengt, heeft ze weinig contact met
andere kinderen. Als ze weer naar school mag, werdepest. Het queestenarratief is een
verhaal waarin problemen onder ogen worden geziemogden aangegaan. Dit is wat Anne
doet. Ze probeert door middel van toneelles, zaliediging en remedial teaching te leren met
emoties om te gaan en zelfvertrouwen te krijges.z& naar de middelbare school gaat, zijn
haar sociale vaardigheden sterk verbeterd. Zelvdeteze het helemaal niet erg vindt als
anderen haar raar vinden. Ze heeft geleerd zicteeifn en dat ze goed is zoals ze is.

In het verhaal vafelineontdek ik geen queestenarratief.

Boris vertelt dat hij door de ziekte van Crohn heefeéteontspannen en genieten. Hij is blij
met kleine dingen en hij is gelukkig met zijn levéfj vertelt net als Daniél dat hij vroeger
op school niet echt zijn best deed en ook studgiremhem makkelijk af. Zijn ziekte zorgt
echter voor obstakels in het dagelijks leven, waarrdhij zich realiseert dat het best bijzonder
Is wanneer alles goed en makkelijk gaat. Daardeartkj nuactief genietewwan zijn huis,

van de zon en van kleine dingen. Hij vertelt datuhieindelijk heeft geaccepteerd dat hij zijn
bescherming nodig heeft. Hij heeft vrede met dezksulie hij heeft gemaakt, ook al betekent
dat een leven met beperkingen. Hij zegt zijn weg terhebben gevonden en dat hij liever
gelukkig is, dan dat hij zich de hele dag zorgemkhan stress ervaart. Boris beschrijft niet
alleen de verandering die hij heeft doorgemaakgrrhg probeert ook mij van het inzicht dat
hij heeft opgedaan te overtuigen. De nadruk vanwayhaal ligt op individuele verandering,
met hemzelf als voorbeeld van de verandering, vaearzijn queestenarratief als
automythologi& kan worden getypeerd.

5.2.3 Begrip van omgeving voor ziekte

Narratieve samenhang betekent een consistent Venerade ziekte. De verwachtingen en
betekenis van de ziekte zijn duidelijk en samenbadgHoe bekender de ziekte is, des te

8 Zie paragraaf 2.3.2
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consistenter het verhaal zal zijn, omdat de pagérde familie bekend zijn met verhalen over
dezelfde ziekte. Door die verhalen weten zij wakannen verwachten in termen van
behandeling en emotionele belasting. Narratievending is bereikt wanneer het vertelde
verhaal maar op €één manier kan worden begrepervadeal laat geen ruimte voor een
alternatieve interpretatie. Er zijn twee elemerttienbelangrijk zijn bij het bereiken van een
narratieve afronding; volledigheid en culturele videnk. Narratieve verbondenheid heeft te
maken met de verbinding van het verhaal van deoersoon met dat van een ander. Bij een
erfelijke ziekte en bij lotgenotencontact is naeat verbondenheid zeer sterk.

Narratieve samenhang

De ziekte van Crohn is voor de meeste mensen eleftaal onbekend. Vaak weet men dat
het te maken heeft met darminfecties. Andere k&achte ook bij de ziekte horen, zoals
vermoeidheid en reumatische klachten zijn mindé&ebd. De ziekte van Crohn is niet te
genezen, maar wel te behandelen. Wanneer de degngssteld, is in principe duidelijk
welke stappen er moeten worden gezet. De pati@ttngar een internist of een MDL-arts en
krijgt medicijnen voorgeschreven.

In de verhalen vaAnneenDaniél is de narratieve samenhang groot. Mensen in hun
omgeving zijn bekend met de ziekte. De behandeliegij krijgen komt overeen met de
verwachtingen die de directe omgeving bij de bebhng van de ziekte van Crohn heetft.
Alleen het branderige gevoel op Anne’s rug is edsekend bijeffect, maar daarvan merken
anderen weinig. Bij Daniél is de narratieve samegham dezelfde reden minder, wanneer hij
last heeft van een fistel.

Bij CelineenBorisis de narratieve samenhang minder groot. Bij @elordt dit veroorzaakt
door haar ambivalente houding tegenover de zi&der mensen in haar omgeving zou het
onduidelijk kunnen zijn of ze de ziekte wel of nireteft en hoe ze ervoor behandeld wordt.
Boris heeft geen last van lichamelijke klachtenaman psychische klachten. Dit kan voor
de mensen in zijn omgeving moeilijk te begrijpeim.zDe narratieve samenhang is laag,
omdat mensen de ziekte van Crohn niet associérepsyehische klachten.

Narratieve afronding

Narratieve afronding komt tot stand wanneer hethaairnog maar op €én manier kan worden
begrepen. Het verhaal laat geen ruimte voor altewainterpretatie. Wanneer bekend is wat
de ziekte van Crohn inhoudt, zijn mensen mindel gaeeigd om een eigen interpretatie van
wat de ziekte inhoudt erop na te houden. In eeratst waarbij symptomen verkeerd worden
geinterpreteerd, wordt narratieve afronding ook Ipezeikt.

Narratieve afronding is bij een aantal verhalen makkelijk te bereiken, omdat er
tegenstellingen in de verhalen zitten. Het verbaagikt hierdoor geen volledigheid en is
vatbaar voor verschillende interpretaties. Ditasnal het geval bij het verhaal vaeline
Omdat ze er in sommige verhalen wel en in anderevainuit gaat dat ze de ziekte van Crohn
heeft, is haar verhaal verwarrend en laat het rirobr een eigen invulling. De culturele
weerklank van haar verhaal is wisselend. Celineajebndanks twee diagnoses niet dat ze
de ziekte van Crohn heeft. Dit zal in een maatsgipa@arin veel vertrouwen is in de
medische wetenschap weinig culturele weerklanky&nj Aan de andere kant uit zij haar
vertouwen in de medische wetenschap wanneer zeéezggtoven dat er wel een medicijn zal
worden uitgevonden dat de ziekte van Crohn kanzganeéOok zal Celine’s verhaal culturele
weerklank hebben voor wat betreft haar behoefteven zonder met haar ziekte te worden
geconfronteerd. Dit is iets wat de respondentesmadhbl benoemen.

In het verhaal vaAnneis er in het begin een gebrek aan culturele waekklwanneer de
artsen ervan overtuigd zijn dat de ziekte van Craikntbij jonge kinderen voorkomt.
Wanneer de diagnose gesteld is, kan ze wel hetiggebjke behandeltraject volgen.
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Bijzonder is dat de ziekte van Crohn rustig blijrwijl Anne geen onderhoudsmedicatie
gebruikt.

De manier waaroporis leeft met de ziekte van Crohn, zal waarschijrdigkminste culturele
weerklank krijgen. Een verhaal over psychischehtag krijgt minder culturele weerklank
dan bijvoorbeeld een herstelnarratief. Angst isnae cultuur geen eigenschap die
geassocieerd wordt met mannelijkheid. Psychischehkén worden over het algemeen in
onze cultuur minder goed begrepen dan lichamekijzehten.Daniél's verhaal over zijn
carriere zal wel culturele weerklank vinden, ondaléhamelijke belemmeringen wil hij zich
in zijn werk ontwikkelen. Zijn motivatie en doelgertheid passen goed bij de westerse
cultuur.

Narratieve verbondenheid

Narratieve verbondenheid splits ik op in twee oddlEm. Het eerste onderdeel beschrijft op
welke manier jongeren met de ziekte van Crohn rarhaal verbinden met dat van andere
Crohnpatiénten. Het tweede onderdeel betreft hderan een rol spelen in hun verhaal over
de ziekte van Crohn.

Alle vier de respondenten zeggen wel iets over @naensen met de ziekte van Crohn. Dit
zijn echter zijdelingse opmerkingen en geen velijaeth.

Daniél vertelt dat hij een aantal aangetrouwde familietechet de ziekte van Crohn heetft,
maar hij praat met hen niet over de ziekte.

Annevertelt over het branderige gevoel op haar ruggdtaar gepaard gaat met
darminfecties. Ze kent maar één Crohnpatiént di@olahad, een jongetje dat bij haar op
zaal lag in het ziekenhuis. Ze vertelt dat ze lagtrda nooit van iemand heeft gehoord. Die
laatste opmerking zou kunnen betekenen dat zeamthct heeft of heeft gehad met mensen
die ook de ziekte van Crohn hebben, maar ze bendiemet expliciet. Omdat het branderige
gevoel opmerkelijk is, lijkt het voor haar wel grgtte zijn om te weten dat er in ieder geval
nog één persoon is die daar ook last van heetft.

Celinevertelt dat ze twee mensen kent met de ziekteQrahn, maar dat zij het in een veel
ernstigere mate hebben. Ook vertelt zij dat zednkort naar een voorlichtingsbijeenkomst
gaat, maar haar verwachtingen zijn niet hoog gesparZe gaat ervan uit dat de ziekte van
Crohn voor iedereen anders verloopt.

Borisis zich ervan bewust dat zijn ervaringen met @&tei van Crohn waarschijnlijk uniek
zZijn. Boris is de enige die tijJdens het interviesgelmatig aan mij vraagt of ik herken wat hij
heeft meegemaakt en hoe bij mij de ziekte van Critimontwikkelt.

Er lijkt in deze verhalen dus weinig narratieveb@rdenheid te zijn voor wat betreft
lotgenotencontact. De rol van vrienden en famdieialle vier de verhalen belangrijk. Wat
Zij begrijpen van de ziekte en hoe ze zich ertobaaden, bepaalt bij alle respondenten in
meer of mindere mate hoe prettig zij zich voelen.

Daniél vertelt dat hij zich voor de diagnose ziek voeddedat zijn familie zich zorgen maakte
om hem. Ze waren op dat moment op vakantie in BostoDaniél vertelt dat hij bang was
dat zijn familie dacht dat hij de vakantie nietkerond. Wanneer duidelijk wordt dat Daniél
de ziekte van Crohn heeft, krijgt hij veel steun zgn familie en vrienden. Zijn werkgever is
echter minder geinteresseerd in hoe het met hetnrgaar Daniél heeft er geen problemen
mee om zijn verhaal over de ziekte van Crohn vim & houden. Omdat hij van zijn“t%ot
zijn 19 levensjaar vaak ziek is, krijgt hij een ontwikkejsachterstand. Later haalt hij dit in,
daarbij gesteund door familie en vrienden, maarwvamelijk door zijn moeder. Later is het
Daniél's vriendin die hem steunt wanneer hij lastfthhvan een fistel. Dit is erg belangrijk
voor hem en hij hecht veel waarde aan de zorgigantvangt. Ook zij zal waarschijnlijk
haar levensverhaal niet kunnen vertellen zondeiel¢e van haar vriend daarin te betrekken.
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Annevertelt dat ze het verhaal over haar ziekte niatdelen met haar vriend. Volgens Anne
weet hij niet hoe hij erop moet reageren en daeftlze soms moeite mee. Anne’s moeder is
gedurende de ziekenhuisopnamen altijd bij haarmmeAervaart de aanwezigheid van haar
moeder als bescherming. Ook voelt ze zich wel sehsldig tegenover haar moeder. Zij was
de enige die dichtbij genoeg stond voor Anne ont hgeessie (veroorzaakt door de
medicatie) op af te reageren. Anne vertelt ook oleeperiode waarin het zo slecht met haar
ging, dat ze bijna overleed en ze is zich ervanustWwoe zwaar dat voor haar moeder moet
zijn geweest. Anne’s moeder speelt een belangujkie het verhaal over de ziekte van
Crohn. Ook de spelleidster is voor Anne een belgngersoon. Zij zorgt voor afleiding en
geeft Anne een gevoel van eigenwaarde. Anne vexd&lover situaties waarin het
ziekenhuispersoneel haar niet begreep. Dit was vaar erg onaangenaam, aangezien ze van
hen afhankelijk was. Ook Daniél benoemt in zijnhaal de teleurstelling over hoe hij in het
ziekenhuis werd behandeld. Een ander voorbeeldinvAane vertelt dat ze niet werd
begrepen, gaat over het kamp in de Biesbosch vijagy de laatste dag te ziek was om te
roeien. De andere kinderen deden net alsof ze fprok@dden, zodat zij ook niet hoefden te
roeien. Anne wil niet anders zijn en vindt dezeatie erg vervelend. In het verhaal over de
theatertournee benadrukt ze dat iedereen zenuwgashtbor een voorstelling. Het is
belangrijk voor haar dat zij niet de enige is déesttuatie op die manier ervaart.

Celinevertelt dat haar moeder een grote steun is voardradat ze als ze ziek is het liefst bij
haar moeder wil zijn. Haar moeder vloog ook naarefige toen Celine daar in het ziekenhuis
moest worden opgenomen. Celine vermoedt dat haard/niet altijd begrijpt welke

gevolgen de ziekte voor haar heeft. Celine veo@ht dat ze zich schaamt, bijvoorbeeld
wanneer haar buik geluiden maakt. Ook vertelt eeals Daniél, dat bij een ander naar het
toilet gaan voor haar geen optie is.

Boris vertelt dat maar weinig mensen op de hoogte ajmhoe hij leeft met de ziekte van
Crohn. Degenen die het weten, tonen begrip. Bezsch ervan bewust dat zijn manier van
leven met de ziekte van Crohn het leven van zigndin beinvloedt. Zij moet bijvoorbeeld
vaak op hem wachten, omdat hij altijd vlak voorziaergens naartoe gaan nog naar het toilet
moet. Boris vertelt dat hij erg boos wordt wannggergens niet naar het toilet mag of
wanneer de toiletten op het station regelmatigaefgn. Dit laatste resulteert in een boze
brief naar de NS. Ook is hij jaloers op menserngéieond zijn en kan hij boos worden
wanneer mensen hun gezondheid op het spel zetbeis. il het liefst meedoen met de
meute en niet opvallen, zowel ten positieve alsnegatieve. Wel vergelijkt hij zichzelf met
collega’s en is hij soms teleurgesteld als hij dwor voorbij wordt gestreefd. Ook noemt hij
anderen als het gaat om schaamte. Hij schaamalddiet "mis” gaat, terwijl hij ook zegt dat
anderen er niks om geven en waarschijnlijk aardigehulpzaam zouden reageren.

In deze paragraaf is uitgewerkt in hoeverre deeifitdratuur beschreven ziektenarratieven in
de verhalen van de respondenten zijn terug te windli¢ het perspectief ‘Verloop van de
ziekte in het narratief’ is de uitkomst van de piat altijd makkelijk te typeren. De verhalen
van de respondenten zijn complexe gehelen, waaldsidyperen van de uitkomst beperkend
kan werken. Bij het perspectief ‘Omgaan met deteiekalt op dat de respondenten allemaal
een herstelverhaal vertellen. Drie respondenteteNemn een chaosnarratief waarin situaties
van verlies van controle tot uitdrukking komen. lgatestenarratief, dat ook door drie
respondenten is verteld, laat zien dat de respded&oor hun ziekte hebben geleerd meer te
genieten van het leven. Het perspectief ‘Begrip saageving voor ziekte’ laat zien dat het
voor jongeren belangrijk is dat mensen in hun omgelegrijpen wat zij doormaken.
Lotgenotencontact blijkt geen rol te spelen in dehalen van de respondenten.
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5.3 Factoren die ziektenarratieven van jongeren bei  nvloeden

In deze paragraaf behandel ik de factoren die @ldemarratieven van jongeren kunnen
beinvloeden, zoals benoemd in paragraaf 2.5, gréxsik op welke manier ze in de
verhalen van de vier respondenten zijn terug tdesn

De eerste factobeschrijft de gevolgen van de ziekte voor de nchagspelijke en
psychosociale ontwikkeling. Als mogelijke oorzakeorden genoemd: een moeilijk
verwerkingsproces, ontkenning, angst voor maatgugige gevolgen, onzekerheid, stress,
pijn, gebrek aan energie en incontinentie. Annelg# duidelijk een achterstand in haar
sociale ontwikkeling. Dit werd veroorzaakt door ésmgdurige ziekenhuisopname. Daniél
beschrijft zowel een socialals maatschappelijke ontwikkelingsachterstandwiitd
veroorzaakt door langdurige periodes van ziekteinb@ed van lichamelijke klachten op
sportprestaties is een belangrijke factor in Dams#rhaal. Boris beschrijft een
maatschappelijke achterstand wanneer hij zichzetjelijkt met collega’s. Belangrijker nog

is de beperking die de angst voor incontinentie ziet meebrengt. Celine en Anne zijn door
de ziekte wat vaker ziek dan anderen en zijn daardaker afwezig op werk of op school.
Alleen Celine zegt iets over haar kansen op deidsbwrkt in relatie tot de ziekte van Crohn.
Zij vertelt dat ze bij sollicitatiegesprekken nietger haar ziekte zegt, omdat ze bang is dat de
ziekte van Crohn een reden kan zijn om haar niet@aaemen.

Detweede factoheeft betrekking op grenzen, wat jongeren metielde van Crohn wel
kunnen en wat niet. Normaal zijn en mee kunnen @gaor jongeren erg belangrijk. Zij
proberen zo weinig mogelijk stil te staan bij haperking en concentreren zich op wat wel
kan. Ze hebben een positieve levensinstelling, reapalijkertijd kan dit positief denken een
vlucht zijn voor de confrontatie met de ziektealle verhalen wordt duidelijk dat wat wel

kan en wat niet, vooral belangrijk is wanneer degdose recent heeft plaatsgevonden.
Wanneer de grenzen duidelijker worden, is het migkke met die grenzen om te gaan. De
respondenten beschrijven dat ze hun grenzen héblenkennen en soms een bewuste keuze
maken om over de grens heen te gaan. De responderieemen het ‘normaal’ willen zijn
letterlijk in hun ziektenarratief (zie paragraat 4.).

De derde factobetreft de steun van ouders, familie, vriendeda@senten, die kan helpen bij
het accepteren van de ziekte en bijbehorende coestgs. Uit de verhalen komt inderdaad
naar voren dat voor de respondenten steun van deem®m hen heen zeer belangrijk is.
Wanneer de ziekte periodes kent die onvoorspelbgmarkan er onbegrip ontstaan. Voor
iemand met de ziekte van Crohn kan het bijvoorbdeldne week wel mogelijk zijn met alles
mee te doen op school, maar lukt het de volgendd Wwelemaal niet om naar school te
komen of om huiswerk te maken. Dat roept vaak onp&g bij docenten, bij klasgenoten en
in het gezin. Anne schetst hiervan een voorbeeltheer ze vertelt over een docent die denkt
dat Anne spijbelt, terwijl ze ziek is. Celine védtrteang te zijn voor onbegrip van de mensen
in haar omgeving, bijvoorbeeld van haar vriendzal$e moe is om het huishouden te doen en
van vrienden wanneer ze pijn heeft en vroeg naaniili Daniél voorkomt onbegrip door
weinig mensen te vertellen over zijn ziekte. Hipbemt in zijn verhaal wel desinteresse van
zijn werkgever. Boris vertelt dat zijn familie enenden met hem meedenken en hem
steunen. Hij heeft geen last van onvoorspelbaideperiodes.

De vierde factoheeft te maken met het verschil tussen een aargeleekte en een ziekte

die zich later ontwikkelt. Dit heeft gevolgen vaie manier waarop jongeren met de ziekte
omgaan. Het aanpassen aan een chronische aandmeingtgneest problematisch wanneer
de ziekte tijdens de adolescentie ontstaat. Hetpderen van de ziekte en jezelf met de ziekte
kan een moeilijk proces zijn. Voor jongeren metkabkte van Crohn, een ziekte die zich
tussen het vijftiende en dertigste levensjaar neateert, kunnen deze problemen een rol

° Zie bijlage: Ziekte van Crohn
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spelen. Dit is duidelijk terug te vinden in hetlvaal van Daniél. Hij was een skater, maar kan
dit door zijn ziekte fysiek niet volhouden. Hijdeor de ziekte gedwongen zijn identiteit aan
te passen. Hij kiest ervoor naar een andere stbaaan, omdat hij beseft dat het
makkelijker is een andere identiteit aan te nemesen omgeving waar mensen hem nog niet
kennen en geen verwachtingen van hem hebben. Ouk Bigt in de pubertijd met de

ziekte van Crohn te maken. Hij is al direct bangrnaeat er met hem aan de hand is. Hij past
zich aan de ziekte van Crohn aan door medicijnereteen, maar hij past zijn leven ook aan
de angst die hij voelt aan. Celine is negentienngan ze ziek wordt. Zij kiest ervoor om haar
leven niet aan de ziekte van Crohn aan te passen.

De vijfde factorheeft betrekking op het verloop van de ziekte @mdte van

voorspelbaarheid ervan. Volgens Gordon en Feldmafemjongere vrouwen zich meer
zorgen over het onvoorspelbare verloop van hurteiek de inviloed daarvan op hun leven
(zowel op het gezinsleven als op carriére) dan @ud@®uwen. Jongere vrouwen maken zich
ook duidelijk meer zorgen over hun relaties. Datielmet partner en eventueel met kinderen
verandert door de chronische ziekte, bijvoorbeelor @en veranderd uiterlijk of verminderd
zelfvertrouwen. Vooral bij Celine zie ik terug daitzich zorgen maakt over de invloed van
haar ziekte op het krijgen van kinderen en op tiieemet haar vriend. Maar ook beide
mannelijke respondenten denken na over het verlaaophun ziekte en de invloed daarvan op
hun relatie. Zij denken wel meer aan de gevolgenr hon carriere dan aan die voor het
gezinsleven.

De zesde factdoetreft de zichtbaarheid van de ziekte. Jongewenthechten het meeste
waarde aan hoe hun uiterlijk door de ziekte wogrlhtloed. Vooral in relatie tot medicatie

die gewichtstoename veroorzaakt, is voor hen omgeaerde ziekte moeilijker doordat ze het
gevoel hebben door de gewichtstoename onaantrgkieslijn. Jongeren lopen de kans
vanwege een afwijkend uiterlijk gediscrimineerdvierden en zij ervaren gevoelens van
schaamte en verlegenheid. Jongeren met een oresietitandicap zoals de ziekte van Crohn,
ervaren vaak onbegrip uit hun omgeving wanneeetzgeniet kunnen. De onzichtbaarheid
maakt het moeilijk het onvermogen aan andereredéggen. Echter voor Anne geldt dat haar
ziekte door de sondevoeding zichtbaar werd en zd daar erg mee gepest. Pas later hebben
Celine en zij last van de onzichtbaarheid van dkteiwanneer ze vaker ziek of vermoeid
zijn. Celine geeft aan dat ze geen medicatie worgigen vanwege de gevolgen voor haar
uiterlijk. Boris vertelt dat hij vroeger erg mageas en er volgens zijn vriendin juist beter
uitzag toen hij door de medicatie zwaarder was geara Daniél voelt zich ongemakkelijk
wanneer hij zijn huidige vriendin ontmoet, omdatdp dat moment behandelt wordt voor

een fistel Vroeger trok ik m’n kleren zonder enige géne uitmaar, toen uh vond ik dat wel
echt moeilijk.

In deze paragraaf is beschreven in hoeverre der@actlie ziektenarratieven van jongeren
beinvlioeden in de verhalen van de respondenteg tervinden zijn. Alle respondenten
hebben vanwege de ziekte van Crohn te maken gekrageeen maatschappelijke en/of
sociale ontwikkelingsachterstand. Voor alle res@oen is het belangrijk met grenzen om te
leren gaan. Ook hier blijken anderen in de verhaande respondenten een belangrijke rol te
spelen. De leeftijd waarop de ziekte van Crohnagubsticeerd wordt, kan variéren en heeft
invloed op het verhaal over de ziekte. De onvodbg@eheid van de ziekte maakt het voor de
respondenten moeilijk om met hun ziekte om te gllanis opvallend dat de zichtbaarheid
van de ziekte voor alle respondenten een rol selt
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Hoofdstuk 6 Hoe geven jongeren betekenis aan hetle  ven
met de ziekte van Crohn?

All else is means; dialogue is the end.

A single voice ends nothing and resolves nothing.
Two voices is the minimum for life.

Mikhail Bakhtin

De belangrijkste bevindingen van dit onderzoek wardieergegeven in paragraaf 6.1 en 6.2.
Deze subparagrafen van 6.1 en 6.2 worden steeéslatign met een samenvattende,
puntsgewijze opsomming van de conclusies. In paedd@.3 formuleer ik een antwoord op de
centrale onderzoeksvraag. Paragraaf 6.4 bestasdniievelingen en paragraaf 6.5 beschrijft
de betrouwbaarheid en validiteit van dit onderzoek.

6.1 Belangrijkste bevindingen uit hoofdstuk 4

In hoofdstuk 4 is een bottom up analyse weergegeavaarbij de verhalen van de
respondenten het vertrekpunt vormen. Een vergegjjikan de verhalen van de vier jongeren
over hun leven met de ziekte van Crohn laat zi¢notgeren op basis van eigen ervaringen
komen tot een voor hen specifieke interpretatiewande ziekte betekent. Er zijn echter wel
gemeenschappelijkheden in de verhalen te ontdekkere gemeenschappelijikheden komen
tot uiting in de thema’s die de respondenten bemmentezond en ziek’ en ‘normaal en niet
normaal’ zijn thema’s die op een meer abstractauvait de verhalen naar voren komen.
Deze begrippenparen beschrijven de kern van watettée voor het leven van de
respondenten inhoudt. In paragraaf 6.1.1 ga ikaresd deze begrippenparen in. In paragraaf
6.1.2 worden thematische overeenkomsten in de hgrlvan de respondenten behandeld, die
betrekking hebben op wat de ziekte voor hen beteken

6.1.1 Gezond en ziek, normaal en niet normaal

De diagnose van een chronische ziekte betekertreeRpunt met het oude leven, dat
getypeerd wordt als gezond. Hoe het nieuwe leveresmeziekte eruit zal zien, is in eerste
instantie niet duidelijk. Er ontstaat een criisvaarin jongeren worstelen met de vraag wat
de ziekte voor hun leven betekent.

De crisis heeft niet alleen betrekking op de vraag het leven met een ziekte eruit zal zien,
maar brengt ook vragen over identiteit met zich .nfidermaal’ en ‘niet normaal’ zijn
woorden die de respondenten in hun verhalen owdewen met een ziekte veelvuldig
gebruiken. ‘Normaal’ staat in het begin van de aérh gelijk aan ‘gezond’, terwijl ‘niet

Ounan vrijwel elke crisis gaat een gebeurtenis véalia een ingrijpende verandering in het leven ing#rt”
(Brinkman en van den Berg 1992, p. 13). Een ckuar ziekte kan zo'n gebeurtenis zijn. Het is een
verandering die de levensloop onderbreekt en digjpt in het dagelijks leven. Er is sprake van gerlies van
veiligheid, zekerheid en structuur. Een belandtgkmerk van een gebeurtenis die een crisis tewesmt) is
dat de persoon zelf er geen controle over heeftekarheid en angst zijn het gevolg en de toekaosraisieen
zwart gat (idem, p. 14). De persoon is niet intsté&zh een voorstelling te maken van een positigtkomst of
van een andere dan de huidige situatie (idem,)p. 17

Een crisis is een evenwichtsverstoring van de daabgn de draagkracht. De crisis ontstaat wartheer
draaglast te groot is voor de draagkracht. Peiopers de last en kracht verschillend en nietddgreen zal een
zelfde gebeurtenis een crisis teweeg brengen (igef8).

Bij een dreigende crisis zal de persoon zich vegmetn op verschillende manieren proberen de draelgkte
vergroten of de draaglast te verkleinen (idem,9). $trategieén hiervoor zijn terug te vinden irvdehalen van
de respondenten. Anne vergroot haar draagkrachtdstpeeld door mensen en objecten om zich heen te
verzamelen om zich veilig te voelen. Ze verkleiatditaaglast door haar creativiteit te gebruikeruglaatklep.
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normaal’ gelijk staat aan ‘ziek’. De plot van dehaden kan omschreven worden als: “Toen
ik gezond was, was ik normaal en leidde ik een aatrfeven. Met de ziekte ben ik anders,
niet normaal, en is mijn dagelijks leven anders daorheen”. Het leven van voor de
diagnose lijkt door dit onderscheid zonder tegagesiae zijn verlopen. Naar alle
waarschijnlijkheid kan worden aangenomen dat dit@guiste indruk is. Het is de impact
van de diagnose die ervoor zorgt dat het levervean de diagnose in een ander perspectief
komt de staan, waardoor lijkt alsof alles toen geednakkelijk was.

De diagnose van een ziekte is dus het begin vanexbaal dat afwijkt van het levensverhaal
tot dan toe. De termen ‘normaal’ en ‘niet norméatién zien dat deze jongeren hun ziekte
ervaren als iets dat hen anders maakt dan andeeam,00k anders dan wie ze waren voor de
diagnose. De scheiding van een gezond en eenegiek s in eerste instantie nodig vanwege
de ingrijpende verandering waarvan de gevolgentaieverzien zijn. Naarmate de tijd
vordert en de jongeren een tijdje met de ziektdarlgeleefd, komen de verhalen over het
gezonde en over het zieke leven dichterbij elkdan normaal leven is niet langer hetzelfde
als een gezond leven. De ziekte is bij het nordesden gaan horen. De specifieke invulling
van wat gezond en ziek, normaal en niet normaaudan, verschilt per persoon (zie
paragraaf 4.1.1 t/m 4.1.4).

De bovenstaande conclusies kunnen als volgt wasderengevat:

# De diagnose van de ziekte van Crohn roept bij gpardenten vragen op over identiteit.

& ‘Normaal’ wordt in het begin van de ziekteverhalam de respondenten gekoppeld aan
‘gezond’, terwijl ‘niet normaal’ gekoppeld wordtraaiek'.

& Als de respondenten langer met de ziekte hebbeefgklgaat de ziekte horen bij het
‘normale’ leven en worden de bovengenoemde koppetiropgeheven.

6.1.2 Thematische overeenkomsten

In deze paragraaf ga ik in op de overeenkomstigeé's in de vier verhaléh

Het themaangstspeelt in alle vier de verhalen een rol als het gaade onderzoeken die
ondergaan moesten worden. Dit speelt zich voorgedbtirende de periode vlak voor de
diagnose, maar ook wanneer de ziekte weer opvlarhet verhaal van Anne is te zien dat
leeftijd invioed heeft op angst. Bij haar is de stngpor onderzoeken erg groot, omdat het
verhaal hierover zich afspeelt wanneer ze nogrtg i® om te begrijpen waarom ze de
onderzoeken moet ondergaan en wat er precies gehegst voor het onbekende is voor alle
respondenten een belangrijk aspect bij de angstommderzoeken, wat echter niet betekent
dat angst is verdwenen wanneer ze bekent zijn etairiderzoek.

Het volgende thema &ructuur. Alle vier noemen de jongeren het belang van egelmatig
leven. Daarbij horen onderwerpen als gezond eparten, medicijnen innemen, roken en
drinken. Het is niet zo dat ze zich alle vier dltjouden aan een structuur, maar het belang
ervan wordt wel (h)erkend. Boris heeft van de struchet belangrijkste aspect van zijn leven
gemaakt. Het belang van structuur is voor hem aotgtat het zijn leven bepaalt.

De thema'’s structuur en angst zijn in het verhaal Boris nauw met elkaar verbonden. Door
de angst is zijn structuur ontstaan. Het is zijlabgrijkste houvast geworden. Hoe meer de
structuur geworteld raakt in het dagelijks leveme lgroter de angst kan worden voor een
leven zonder structuur. In zijn verhaal speelt ang& een rol als het gaat om darmkanker.
Als hij naar aanleiding van de eerste symptomeateimedische encyclopedie van zijn vader
kijkt en tot de slotsom komt dat hij darmkankerfhegordt hij erg bang. Ondanks de
geruststellende woorden van de huisarts, lijktragstivoor darmkanker niet te verdwijnen.

1 pjt zijn niet de thema'’s die per verhaal zijn ggthlmaar thema’s die opvallen doordat ze door nezerd
respondenten werden benoemd.

66



Hoofdstuk 6 Hoe geven jongeren betekenis aan tiehlmet de ziekte van Crohn?

Tenslotte is hij bang om op vakantie in een lamideo goede medische voorzieningen terecht
te komen. Opvallend is dat alle vier de jongereranéies of werken in een ander land
betrekken in hun verhaal over de ziekte van Crohn.

Het themaschaamtespeelt in drie van de vier verhalen een rol. Cedictleaamt zich voor de
geluiden die haar buik maakt en om bij vrienderr haatoilet te gaan. Ook Daniél vindt het
vervelend om bij anderen gebruik te maken vandiktt In het verhaal van Anne speelt
schaamte echter geen rol. De leeftijd waarop dde@entstaat, zou hierbij een bepalende
factor kunnen zijn. Jonge kinderen zijn minder gdigpvoor gevoelens van schaamte dan
pubers. Boris schaamt zich voor het dragen vantagtherming en schaamde zich vreselijk
tijdens het skeelerincidertk schaam me kapot als dat misgaat. Natuurlijk.ddsiood.

Anne benoemt het thensahuld Ze vertelt dat ze zich, als ze terugkijkt, sortsutdig voelt.
Bijvoorbeeld tegenover haar moeder in de tijd dam&s agressie en boosheid zich op haar
richtten. Ze weet dat ze er niets aan kon doenr meagindt het toch heel vervelend en voelt
zich schuldig. Ook Celine voelt zich schuldig waenee door vermoeidheidsklachten minder
kan doen dan ze zou willen. Boris benoemt dit tharaaletterlijk, maar vertelt wel dat het
voor zijn vriendin, vanwege zijn ziekte, soms migeis om met hem samen te leven. In het
verhaal van Daniél komt het thema schuld ter spved@neer hij vertelt over de periode voor
de diagnose. Hij voelde zich schuldig tegenover ayders, die niet wisten wat er met hem
aan de hand was en dachten dat hij het missche¢maar zijn zin had tijdens de vakantie met
het gezin.

Anne en Daniél spreken beide over eetwikkelingsachterstandie zij ervaren door het ziek
zijn. Beiden kunnen op school niet goed meekomemebiben het gevoel achter te lopen bij
hun leeftijdsgenootjes. Daniél benoemt zowel eentate als een fysieke
ontwikkelingsachterstand. Voor Anne gaat het vooralde achterstand in het omgaan met
andere kinderen. Ook Boris benoemt dat de ziekteonitwikkeling in de weg heeft gestaan.
Bij hem heeft dit vooral betrekking op zijn caraéen op het feit dat hij voordat hij
bescherming droeg, niet altijd de deur uit durfdeline benoemt als enige geen onderwerp
dat te maken heeft met een ontwikkelingsachterstand

Er zijn in alle vier de verhaldeeftijdsspecifieke aspectaan te wijzen. Het verhaal van
Daniél gaat voor een deel over de pubertijd. Bij geepje horen, spijbelen, skaten en
blowen horen bij de leeftijd die hij toen had. D&Erbenoemt zijn rebelse gedrag van die tijd
als een factor die zijn ziekte negatief beinvioedidéet verhaal van Anne zijn veel passages
met leeftijdsspecifieke kenmerken aan te wijzerarHantasie, kinderlijke angsten en het
verhaal over de cliniclowns zijn hiervan enkele hoeelden. Bij Celine zijn uitgaan en de
waarde die zij hecht aan roken en het eten varfgpoakaan te wijzen als leeftijdsspecifiek.
Bij Boris is het belang dat hij hecht aan niet djgraals een leeftijdsspecifiek aspect aan te
wijzen. Net als Daniél is hij erg bezig met zijrrrd@re en zijn relatie. Dit laatste speelt ook
voor Anne en Celine een rol. Jongeren zijn bezigteekomst op te bouwen. Ze maken
keuzes voor wat betreft opleiding, carriere entie$a Opvallend is dat de mannelijke
respondenten meer vertellen over hun ziekte irieehaet carriere dan de vrouwelijke
respondenten.

Uit alle verhalen blijkt ook een zeketedeurstellingals het gaabver de medische
behandelingAnne kan de manier waarop het ziekenhuisperseneehaar omging nog
steeds niet begrijpen. Zij benadrukt dat een kiemia@pn kind moet kunnen zijn. Er moet niet
worden vergeten dat het kind de taal van volwassaret altijd begrijpt en dat de
belevingswereld van een kind een andere is danadieeen volwassene. In de beleving van
een kind zijn onderzoeken beangstigend, omdat kamdeiet begrijpen wat er met hen
gebeurt. In het ziekenhuis gaat de aandacht uithetdichamelijk aspect van de ziekte en
niet naar het belevingsaspect van het kind, daeeanange lijn een enorme slang maakt en
het ziekenhuis als een thuis ervaart. Bij Annea isak teleurstelling over het feit dat de
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diagnose pas na een jaar kon worden gesteld eradgen die nog steeds niet geloven dat de
ziekte van Crohn eerder dan op het vijftiende Isjaar tot uiting kan komen.

Daniél is erg teleurgesteld over de manier waaipgdor sommige artsen en ander
ziekenhuispersoneel werd behandeld, zowel techmilscivat betreft de bejegening. Soms
werd hem geweld aangedaan en vaak werd hij sl&thtagmeerd door artsen. Daniél is van
mening dat artsen zich beter moeten realisereaatakind een andere belevingswereld heeft
dan volwassenen met als gevolg dat zij bijvoorbéelor angst verzwijgen dat ze pijn
hebben. Hij verbaast zich over het feit dat hijnneer hij een andere arts raadpleegde, ook
telkens van medicijn moest wisselen. Celine isurglesteld over de ontvangst bij de eerste
hulp en over de onduidelijke uitleg over wat haekte inhoudt. Boris is vooral teleurgesteld
in de psychologen aan wie hij hulp vroeg.

Tenslotte speelt het themailigheideen rol in de verhalen van deze vier jongeren.rvVoo
Celine en Daniél heeft veiligheid te maken met é¢msen om hen heen, de mensen die hen
bijstaan wanneer ze ziek zijn, tijdens onderzoekehjdens ziekenhuisopnamen. Voor Anne
hangen de begrippen ‘normaal zijn’, ‘thuis’ en figeinauw met elkaar samen. In het
ziekenhuis voelt Anne zich normaal, omdat iedetsar ziek is en soortgelijke problemen
ervaart. Anne is gewend aan de dagelijkse routimehet ziekenhuis. Ze weet wat ze kan
verwachten en wat er van haar verwacht wordt. Aleay maar kort uit het ziekenhuis is,
voelt het ziekenhuis nog steeds als haar thuide Inuitenwereld voelt ze zich niet normaal.
Anne’s ontwikkeling loopt niet parallel met die vhaar klasgenootjes en ze wordt gepest.
Later krijgt ze meer zelfvertrouwen en raakt ze gegvaan het leven buiten het ziekenhuis. In
combinatie met het feit dat het ziekenhuis steeidsien vertrouwd is, wordt de buitenwereld
haar thuis. Veiligheid heeft in het ziekenhuis t&ken met het thuisgevoel, maar het
ziekenhuis is tegelijkertijd onveilig vanwege dederzoeken. De buitenwereld is onveilig
omdat het onbekend is, maar wordt veilig als zgegrend is. Maar ook in de buitenwereld
voelt ze zich nog wel eens onveilig, bijvoorbedklize alleen thuis is. De mensen in Anne’s
omging spelen als het gaat om haar gevoel vargheili een grote rol. In het ziekenhuis
voelt Anne zich veilig door de aanwezigheid varaddere patiénten, het ziekenhuispersoneel
en haar moeder. In de buitenwereld voelt ze zidiguvaj haar ouders, broer en vriend.
Anne’s gevoel van veiligheid wordt ook versterkbdgoorwerpen zoals een speciale ketting
en haar eigen deken.

Anne’s creativiteit speelt ook een rol bij het treeweiligheid. Het zorgt voor onveiligheid als
ze bang is en haar fantasie allerlei monsters drédaar de tekeningen die zij maakt, helpen
bij het verwerken van wat ze meemaakt. Tekenercleifderen spelen voor deze
kunstacademie studente nog steeds een grotelet mhagelijks leven.

Boris voelt zich veilig in zijn structuur. Zijn veesgewoonten en de voorspelbaarheid voelen
veilig. Het zorgt echter ook voor angst, omdatteeds meer voorwaarden zijn die
gecontroleerd moeten worden. Buiten de structuar @k veiligheid, als hij de voorwaarden
even kan vergeten. Het is echter zo moeilijk voorng8om de controle los te laten, dat het
hem niet lukt dit lange tijd achter elkaar te doen.

‘Cold turkey’ en ‘pamper’ zijn metaforen gewordeie 8oris gebruikt voor onveilig en

veilig. Dus ik ging in Schiedam naar de wc, ik ging daaaat m’n bescherming uit, en ik
ging dus met kromme tenen mezelf shi-hatsu-endemnlalingsoefeningen bij de trein bij de
treindeur staan (haalt luid adem ter illustrati@rder pamper, 5 minuten hé, zonder pamper
en, en dan, dan nog flink snel lopasar de fietsenstalling, op die fiets en als ikeep

gegeven moment in de buurt van de Quickfit waskdank weer normaal adem halen, weet
je wel, dan denk ik van nou kommen er een hoopaetiter mekaar en hoef ik me geen
zorgen te maken. Nou, het was zo dat etitdend als ik die trein instapte dacht ik bij eléz

al van o ja daar gaan we weer dalijk, nou dan waalweer zenuwachtig. Toen heb ik tegen
die psycholoog gezegd, weet je wa jij kan krijdeat,is wel goe met jou. Dit is dus niet mijn
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manier. En en en en cold turkey zal misschienlbaktzijn maar dan ga ik een maand
minimaal door een hel waarin het een paar keer aagsgmoet ik elke keer weer opkrabbelen
en tot de bodem. Ik wil normaal zijn. Ik wil nies &én of andere uh, volledig in paniek zijn en
psychopaatherig in die trein moeten zittemdat ikcold turkey probeer van me pamper af te
komen, 't is wel goed!

De bovenstaande conclusies kunnen als volgt wasderengevat:

¥ Het thema angst speelt een grote rol in de verhalarde respondenten als het gaat om de
onderzoeken die zij moeten ondergaan. Leeftijdaebij een belangrijke factor.

# De respondenten hechten waarde aan een dagetijustugr. Dit thema wordt vaak
verbonden met angst en met situaties waarin denegnten buiten hun structuur komen.

& Drie van de vier respondenten benoemen situatiasinvaij zich schamen voor (de
gevolgen van) hun ziekte.

& Alle respondenten benoemen schuldgevoelens vansegwloed die de ziekte heeft op
het leven van de mensen om hen heen.

¥ Drie van de vier respondenten ervaren een ontwikig@hchterstand als gevolg van de
ziekte van Crohn.

& Bij alle respondenten zijn leeftijdsspecifieke agpa in de verhalen terug te vinden.

& De respondenten beschrijven alle vier een zekérarstelling als het gaat om de medische
behandeling. Zij ervaren dat er onvoldoende relgniardt gehouden met hun leeftijd.

& Veiligheid is een belangrijk thema in de verhalan de respondenten. Veiligheid wordt
door de respondenten op verschillende maniereregent en hangt nauw samen met
vertrouwdheid.

6.2 Belangrijkste bevindingen uit hoofdstuk 5

In hoofdstuk 5 vormen de theorieén het vertrekpantanalyse. In deze paragraaf geef ik de
belangrijkste bevindingen van deze top down analyeser.

6.2.1 Van toon tot droom

Zoals kan worden verwacht houdttdenvan de verhalen verband met de belangrijkste
thema’sin de verhalen van de respondenteBij Daniél en Celine is de toon niet
uitgesproken positief of negatief en zij benoemeidd zowel positieve als negatieve
thema’s. Bij Boris is de toon negatief en zijn esannegatieve thema'’s, bij Anne is de toon
positief met positieve thema’s. De toon van eehaalrkan moeilijk te onderscheiden zijn,
wanneer de respondent veel relativeert. Opvallemthi de mannelijke respondenten meer
relativeren dan de vrouwelijke respondenten. Mglgaidit een gevolg van een verschil in
emotieregulatie tussen mannen en vrouwen.

Bij de narratievanotivatievalt op dat dit bij Boris moeilijk te identificemds vanwege zijn
onzekerheid. Dit houdt verband met de toon vanwajymaal, die negatief is. De motivaties
van de andere drie respondenten hebben betrekgingraére, persoonlijke ontwikkeling en
normaal zijn. Zowel Daniél als de vrouwelijke resgenten benoemen motivatie met
betrekking tot carriére, persoonlijke- en relatienentwikkeling.

In de puberteit igdentiteitvolgens McAdams een belangrijk onderwerp. Bij Gelis in de
pubertijd nog geen diagnose gesteld. Bij Boriseislthgnose wel gesteld in de pubertijd,
maar hij heeft geen last van ziekteverschijnsdbemis beschrijft dat hij in die periode bij een
groepje hoorde. De diagnose van de ziekte speakdiglgeen rol. Daniél en Anne worstelen
door hun ziekte in de pubertijd met erbij horeraeders zijn.

12 Zie paragraaf 2.2 voor de betekenis van de in gazagraaf gebruikte begrippen.
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McAdams beschrijft dat delatie met een ment@en belangrijk aspect kan zijn in de
ontwikkeling van de twintiger. Geen van de respoeie benoemt in het verhaal iemand die
aan deze beschrijving voldoet. Dit kan mijns insiémee oorzaken hebben. De eerste is dat
de respondenten geen mentor hebben gevonden, demahu eenmaal niet makkelijk te
vinden zijn. De tweede is dat de respondenten gekaefte hebben aan een mentor. Door
internet en veranderende manieren van communieatisformatieoverdracht is het mogelijk
geworden om vanuit vele bronnen informatie te Vigg&n en inspiratie te putten. Jongeren
hebben daardoor waarschijnlijk minder behoefteeanmentor zoals McAdams die
beschrijft.

Voor wat betreft dedeologiegeldt dat zowel Anne, Daniél als Boris genieten kat leven
benoemen. Wanneer hun verhalen als een queestefam@den getypeerd, is deze
ideologie het inzicht dat ze aan het einde vanudeste hebben opgedaan. De eigen
ontwikkeling op zowel het gebied van carriere gdersoonlijk en relationeel vlak is voor
deze drie respondenten ook belangrijk. De ideolagreCeline wijkt af. Zij gelooft dat alles
een reden heeft.

De droom voor de toekomsan de respondenten is duidelijk gerelateerd aaniakte van
Crohn. Ze hopen dat de ziekte in de toekomst tezgmzal zijn, zal verdwijnen of niet meer
voor problemen zal zorgen.

De bovenstaande conclusies kunnen als volgt wasderengevat:

& De ontwikkeling van het verhalend vermogen vanedpondenten wordt beinvioed door
de ziekte van Crohn. Dit wordt vooral duidelijk dg ideologie en de droom voor de
toekomst, die door alle respondenten sterk betrokkaden op hun ziekte.

& In een verhaal met een positieve toon worden mestipve thema’s benoemd dan in een
verhaal met een negatieve toon. Wanneer de vertelé relativeert, is de narratieve toon
moeilijk te duiden als positief of negatief.

¥ Motivatie heeft bij zowel mannelijke als vrouwebjkespondenten betrekking op carriére,
persoonlijke ontwikkeling en normaal zijn. Wannderverteller onzeker is, is de motivatie
moeilijk te onderscheiden.

# In de puberteit kan de ziekte van Crohn voor prolgle zorgen als het gaat om ‘erbij
horen’ en ‘anders zijn’.

¥ De relatie met een mentor blijkt het enige door Mafks benoemde aspect dat geen rol
speelt in de verhalen van de respondenten.

6.2.2 Ziektenarratieven

Bij het eersteperspectief, ‘Verloop van de ziekte in het narfatfeie paragraaf 2.3.1),

worden de verhalen van voor- en achteruitgang lepwordat het bij deze indeling om de
uitkomst van de plot gaat. De ziektenarratievendenespondenten kennen veel wisselingen
en ze spelen zich af gedurende een langere peHatés waardevol om de wisselingen
tussen voor- en achteruitgang te laten zien, vaoralat juist de wisselingen van gezond naar
ziek problemen kunnen opleveren. Daarbij is deomitkt van de plot van het verhaal van
voor- of achteruitgang niet veelzeggend, omdatw/adiaal over een chronische ziekte voor
deze jongeren geen eindig verhaal is. Bij het stahierhaal is de uitkomst van de plot wel
interessant. Het hele verhaal wordt in beschouwermpmen, waardoor individuele variaties
in dit verhaal wel tot uitdrukking komen. De uitketvan het individuele proces is dat de
essentie van het leven onveranderd blijft.

In de verhalen van de respondenten wordt duiddéjkvoor jongeren de psychische
component van de ziekte zwaar meeweegt. Weingaetgindat het bij deze indeling zowel

om lichamelijke als om psychische vooruitgang dftamitgang kan gaan. Omdat deze
laatste component zwaar meeweegt voor de respargestdat een verhaal van vooruitgang
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niet per definitie gelijk aan een verhaal over dictelijke vooruitgang. Het kan zo zijn, dat de
symptomen toenemen, maar dat het psychisch weltbewvinooruitgaat. De uitkomst van de
plot is dan positief en het verhaal kan getypeevdden als een verhaal van vooruitgang,
terwijl de ziekte verergert.

Een chronische ziekte heb je voor het leven. Diemszhap is schokkend, maar volgens
Boris kun je wennen aan het hebben van een ziBkiekzij gewenning kan het beter gaan,
onafhankelijk van de ziekteverschijnselen. Voorantg kan volgens Weingarten worden
afgeleid uit opmerkingen als: ‘Ik gebruik een anchedicijn waardoor ik me beter voel’, ‘lk
heb een nieuw inzicht opgedaan waardoor ik eenrgetspectief zie’, of ‘Ik heb het gevoel
dat ik mezelf weer ben’ (Weingarten 2001, p. 8n Eerhaal van vooruitgang wordt bij de
respondenten, naast gewenning, gekenmerkt dooptatieeen door een herwonnen
vertrouwen op het lichaam, of vertrouwen op medcat ‘bescherming’.

Opvallend bij hetweede perspectief, ‘Omgaan met de zidkie paragraaf 2.3.2), is dat het
herstelnarratief door alle respondenten wordt \arterwijl dit narratief volgens Frank bij
chronisch zieken juist niet vaak voorkomt. Het telrarratief is gebaseerd op de notie dat
mensen beter kunnen worden. Alhoewel het hier Besnesche ziekte betreft, blijkt uit de
verhalen niet dat de respondenten ervan uitgaapedaiek zullen blijven. Er zijn gezonde
periodes waarin de ziekte niet actief is en deaedpnten zijn erop gericht deze zo lang
mogelijk te laten duren. Door een gezonde leverewijnden zij hun weg naar gezondheid.
Uit de hoop die zij vestigen op de medische wetesmsblijkt dat zij ervan uitgaan dat beter
worden in de toekomst tot de mogelijkheden beh&mnh mogelijke verklaring hiervoor is,
dat het voor jongeren met een chronische aandoéeiiaggrijk is om een herstelnarratief te
kunnen vertellen, omdat zij nog een heel levendretiekte voor zich hebben. De diagnose is
een schok en ze zijn vaak erg ziek, maar ze leré&aven met de ziekte en met de
beperkingen die de ziekte met zich meebrengt. Eettélnarratief is daarom, net als het
perspectief ‘Verloop van de ziekte in het narratigkt alleen op de fysieke, maar vooral ook
op de psychische component van de ziekte van tsegas

Het chaosnarratief, dat in drie van de vier venmaeeruggevonden, wordt door de
respondenten verteld wanneer het verhaal gaataongst en verlies van controle. Frank
(1995, p. 98) beschrijft dat het chaosnarratief\aghaal is dat de randen van een open wond
volgt, waar alleen omheen verteld kan worden. Laggt hij dat in een chaosnarratief
niemand de controle lijkt te hebben (idem, p. 10@llicht begrijpen jongeren die met een
ziekte te maken krijgen, vaker dan volwassenen wae er precies met hen aan de hand is en
wat er tijdens onderzoeken gebeurt. Hoe jongernaghme moeilijker zij de situatie kunnen
begrijpen. In een chaosnarratief kan de ervarewarging tot uitdrukking komen.

Het queestenarratief heeft betrekking op identititzieke keert terug van zijn reis als een
veranderd persoon. De queestenarratieven van @enaanelijke respondenten komen tot
uitdrukking in een veranderde manier van in he¢testaan. De levenswijzen van Boris en
Daniél hebben betrekking op relativeren en genieggnhet leven. Anne beschrijft dat haar
identiteit door de ziekte is veranderd en dat deode die ze als kind in het ziekenhuis
doorbracht nog steeds haar leven beinvloedt. Bin€eés dit juist niet het geval, zij probeert
vast te houden aan haar oude identiteit.

Het queestenarratief en het stabiele verhaal egartigestelden. Bij een stabiel verhaal blijft
het leven in essentie onveranderd, terwijl het gigmrratief een nieuw inzicht en een
veranderd persoon tot gevolg heeft. Het queestatinzfris een verhaal dat goed aansluit bij
jongeren die zichzelf nog aan het ontwikkeling z4i) benaderen een ziekte eerder vanuit
een leerperspectief.

Opvallend is dat alle respondenten behalve Celmeekeen herstel-, chaos-, als
queestenarratief vertellen. Celine vertelt als emgn stabiel verhaal en zij vertelt als enige
geen chaos- of queestenarratief. Ook haar hergtelakis van een andere orde dan dat van de
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andere respondenten (zie paragraaf 5.2.2). Cediaeagvan uit dat ze de ziekte van Crohn
niet heeft (maar een variant, of er zijn ander aken voor haar klachten). Deze ontkenning
zorgt ervoor dat ze geen queestenarratief ventatbers je kunt moeilijk leren van iets dat je
ontkent. Misschien vertelt Celine geen chaosnafrétraarin angst en verlies van controle tot
uitdrukking komen) omdat ze door de manier waaipmet de ziekte omgaat en haar geloof
dat alles met een reden gebeurt, geen verliesaatnode ervaart. Wanneer lichamelijke
klachten een naam krijgen en er een protocol vebabhdeling beschikbaar komt, worden
andere mogelijkheden afgenomen. Een diagnose méddigpehorend protocol kan als prettig
worden ervaren, omdat dan aan herstel gewerkt kaden. Maar Celine ervaart de diagnose
van wat er met haar aan de hand is, mogelijk alsseen verlies van controle. Zij voelt zich
afhankelijk van een bijbehorend protocol, terwghzertelt zelf de controle te willen hebben.
Het perspectief ‘Omgaan met de ziekte’ geeft meerttet perspectief ‘Verloop van de ziekte
in het narratief’ de mogelijkheid het unieke veitadaten spreken. Het raakt aan een diepere
laag in het verhaal, terwijl bij ‘Verloop van deekte in het narratief’ de analyse aan de
oppervlakte blijft. Dit heeft te maken met het @it bij laatstgenoemde het laatstgenoemde
perspectief de uitkomst van de plot belangrijkrishet bij ‘Omgaan met de ziekte’ om de plot
in zijn geheel gaat. De uitkomst van de plot karedeceerd worden tot een algemeen positief
of negatief, terwijl de individuele variaties tatdrukking kunnen komen wanneer het om het
gehele plot gaat.

Hetderde perspectief, ‘Begrip van omgeving voor dkteigie paragraaf 2.3.3), maakt
duidelijk dat leven met een ziekte voor jongererkkedjker is, wanneer de verwachtingen
van de omgeving over het leven met die ziekte kdoplarratieve samenhang wordt
beschreven aan de hand van wat de omgeving vaiekte begrijpt. Lichamelijke klachten
zijn makkelijker te begrijpen dan psychische klacht_ichamelijke klachten zijn vaak
zichtbaar en het is duidelijk welke gevolgen ewvoibrtvioeien. De zieke hoeft dan minder uit
te leggen en er is minder schaamte. Schaamte spissithien eerder een rol bij jongeren dan
bij ouderen. Psychische klachten bemoeilijken dgamy met de ziekte voor anderen, omdat
psychische klachten niet zichtbaar zijn en de ggvokervan moeilijker kunnen worden
ingeschat.

Bij narratieve afronding is culturele weerklank \gmoot belang. Bij het herstelnarratief van
Frank gaat het ook om culturele weerklank, maarttader, namelijk de gegeneraliseerde
hedendaagse verwachting dat zieke mensen beteelkworden. De mate waarin narratieve
afronding door de respondenten is bereikt, hangaafhoe zij zich ten opzichte van de ziekte
verhouden. Bij een ambivalente houding is narrat@vonding moeilijk te bereiken, bij een
meer eenduidige houding is narratieve afrondingkelijker haalbadr.

Narratieve verbondenheid kent twee aspecten. Tisted®et lotgenotencontact en ten tweede
of en hoe de respondenten hun verhaal over deezi@kt Crohn delen met familie en
vrienden. Uit de verhalen van de respondententlalgk lotgenotencontact lastig kan zijn
vanwege het feit dat de ziekte van Crohn zich ¢genlopende manieren kan manifesteren.
Wel wordt het contact met andere Crohnpatiéntepraidig ervaren en wordt er gezocht naar
overeenkomstige ervaringen. Alle respondenten Nemten hun verhaal of en hoe zij anderen
vertellen over de ziekte van Crohn. Soms ervareontegrip uit hun omgeving. Van ouders
en partner ontvangen zij veel steun, ook al bhgt soms moeilijk uit te leggen hoe zij met de
Ziekte leven. Opvallend is dat de mannelijke regeoten meer alleen doen en dat de
vrouwelijke respondenten meer delen. Beide vrogykvedispondenten vertellen dat zij moeite

13 Onder narratieve afronding wordt ten eerste valjedid verstaan (zie paragraaf 5.2.3). Het is misschiet
mogelijk of wenselijk om uit te gaan van een vallpderhaal wanneer het gaat over jongeren met een
chronische aandoening. Bij een ambivalente houtdiggnover de ziekte kan er ook een volledig verbeat de
ziekte worden verteld, alleen zal dat een meer ¢exngerhaal zijn dan bij een eenduidige houding.
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hebben aan hun partner uit te leggen hoe de zrekt€rohn hun leven beinvloedt. De
mannelijke respondenten benoemen deze moeilijkiietd Mogelijk wordt dit veroorzaakt
doordat de vrouwelijke respondenten, van de probiedie de ziekte met zich meebrengt,
vooral de emotionele problemen belichten. De odkzaa ook kunnen zijn dat de mannelijke
respondenten minder behoefte voelen te communicerenwat de ziekte voor hun leven
betekent en het voldoende vinden wanneer hun pagkening houdt met de gevolgen die de
ziekte voor hun leven heeft.

Op hun werk vertellen de respondenten niet of n&jks®ver hun ziekte. Maatschappelijke
en sociale ontwikkelingsachterstanden veroorzaadit de ziekte, vormen voor jongeren een
probleem. Zij hebben twee strategieén om de achtetde verhullen, ze verbergen hun
Ziekte of leggen uit op welke manier ze met hukteigoed kunnen functioneren.

De bovenstaande conclusies kunnen als volgt wasderengevat:

¥ De wisselingen van gezond naar ziek geven meesthinizi het proces van de verteller dan
alleen de uitkomst van de plot.

& De respondenten beschrijven vooral psychische gemolan de ziekte van Crohn. Zij
hebben tijd nodig om hiermee om te leren gaan.

¥ Een verhaal van vooruitgang wordt bij de resporelfegekenmerkt door gewenning,
acceptatie en door een herwonnen vertrouwen olichaam, of vertrouwen op medicatie
of ‘bescherming’.

¥ Door een gezonde levenswijze proberen de respognidetziekte te overwinnen.

& In het chaosnarratief komt de verwarring die ondeken met zich meebrengen tot
uitdrukking.

¥ De queestenarratieven van de respondenten lateraiezij door de ziekte hebben geleerd
te genieten van het leven.

& Bij het perspectief ‘Begrip van omgeving voor zektvordt duidelijk dat de psychische
klachten die de respondenten ondervinden waardighipmoeilijker te begrijpen zijn voor
de omgeving dan de lichamelijke klachten. De redpaten ondervinden hierdoor
problemen.

& De verschillende uitingsvormen van de ziekte vash@rmbemoeilijken de uitwisselling van
ervaringen met lotgenoten.

¥ Jongeren zijn bang dat door hun ziekte vooroordei@mlen oproepen en dat hun carriére
daaronder zal lijden.

6.2.3 Factoren die ziektenarratieven van jongeren b einvlioeden

Alle vier de respondenten benoemen gevolgen vooniaatschappelijke en of psychosociale
ontwikkelind*. Oorzaken die zij hiervoor benoemen variéren vemoeidheid, afwezigheid
op school of werk door ziekte, langdurige ziekesbpnamen, niet mee kunnen doen met
sporten of andere activiteiten en angst. De angstivop verschillende manieren ingevuld,

bij Boris is de angst voor incontinentie het groets bij Celine en Daniél is er de angst dat de
ziekte hun carriere in de weg zal staat.

In alle verhalen van de respondenten spgtenzereen belangrijke rol. Naarmate ze de
ziekte langer hebben, leren ze hun grenzen betereke Opvallend is dat de respondenten er
soms bewust voor kiezen over hun grenzen heerate @aziekteverschijnselen als gevolg
daarvan te accepteren. Deze manier van omgaanremgteyp houdt verband met normaal
willen zijn. Normaal zijn is soms belangrijker dde ziekte en daarom een reden de ziekte te
negeren.

14 Zie paragraaf 2.4 voor de betekenis van de in gazagraaf gebruikte begrippen.
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Steun van anderes voor de respondenten zeer belangrijk. Voonailfaleden en partner
worden veelvuldig genoemd, maar ook docenten, &lastgn, collega’s, leidinggevenden,
vrienden en kennissen spelen een rol. Begrip uitndgeving voorkomt schaamte en
schuldgevoelens.

De leeftijd waarop een ziekte zich openbaaarieert bij ziekte van Crohn meestal tussen het
vijftiende en dertigste levensjaar. Bij Anne gebelitrechter veel eerder en zij herinnert zich
niets van de periode voor zij ziek werd. De zielkda Crohn lijkt daarom bij haar op een
aangeboren ziekte. Het verhaal van Anne wijkt lnerchf van dat van de andere
respondenten. Een kind heeft immers een ander deseeen puber of een (jong)volwassene
en daarom is de invloed die de ziekte op Anne’sidwveeft anders. Anne krijgt te maken met
pesten en discriminatie. Wanneer ze de leeftij@ikewaarop anderen voor het eerste met de
ziekte te maken krijgen, is zij er al aan gewendalet en hoort de ziekte al bij haar identiteit.
Ze leeft dan al een normaal leven en is gedureagmubertijd, wanneer de
identiteitsvorming zo belangrijk is, niet meer bamg anders te zijn. Leemans zegt dat een
niet aangeboren ziekte voor jongeren onbegrip bpdaen problemen in de omgang met
vrienden en vriendinnen kan veroorzaken (Leemaf8,20. 121). Een aangeboren
aandoening kan echter dezelfde problemen oplevBiade zieke er zelf aan gewend is,
betekent niet automatisch dat de omgeving er ot Ineee om kan gaan.

Eenwisselend verloopan de ziektéevert bij Daniél vooral bij sterke wisselingerypische
problemen op. Bij alle vier de respondenten helggggiodes van ziekte invioed op de relatie
met hun partner, maar de mannelijke respondentgeiemeer nadruk op de gevolgen voor
hun carriere.

De zichtbaarheid van de ziekspeelt bij alle vier de respondenten een rol, ijede ziekte

van Crohn niet direct zichtbaar is. De sonde mdakziekte bij Anne zichtbaar, waardoor ze
gepest en gediscrimineerd wordt. Celine vertelt tnaar gewichtsverlies in het ziekenhuis en
over haar weigering medicijnen te nemen waarvakaneaankomen. De gewichtstoename
door medicijnen is voor Boris juist een positieveaging.Da was een behoorlijk dikke kop
voor de tijd en iedereen zei goh wat zie je d'rayag! Daniél maakt een moeilijke periode
door wanneer hij in het begin van de relatie miet lzuidige vriendin behandeld wordt voor
een fistel.

De bovenstaande conclusies kunnen als volgt wasderengevat:

& Ondanks dat de ziekte van Crohn zich bij de respotgsh op verschillende manieren
manifesteert, heeft de ziekte voor alle responaengéglelige gevolgen voor hun
maatschappelijke en/of psychosociale ontwikkeling.

¥ Normaal willen zijn is voor de respondenten somsreelen om grenzen te negeren.

& De respondenten hechten veel waarde aan steurggp tan anderen.

& De leeftijd waarop de ziekte wordt gediagnosticdezeft invloed op het verhaal over de
Ziekte.

¥ Zichtbaarheid van de ziekte speelt voor alle redpaten een rol.

# De factoren die ziektenarratieven van jongerenue@den, worden door de respondenten
voornamelijk betrokken op de omgang met anderen.

6.2.4 Naar een indeling van ziektenarratieven vanj ongeren

Omdat er in de bestaande literatuur geen perspéetinden is dat specifiek is gericht op
ziektenarratieven van jongeren, wil ik naar aamhgjovan de verhalen van de respondenten
een indeling van drie prototypische verhalen vadlest. De belangrijkste reden voor dit
voorstel is dat ik recht wil doen aan de ziektegig@wen van chronisch zieke jongeren. Ik
vind dat er met de besproken perspectieven nieioenlde recht aan de ziektenarratieven van
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de respondenten wordt gedaan, omdat hun verhaleenhj& verschillen van de
ziektenarratieven van volwassenen.

In de prototypische verhalen wordt rekening gehaudet leeftijdsspecifieke aspecten en met
thema’s die door de respondenten in hun verhalenas ziekte van Crohn worden
benadrukt. Een opvallende conclusie van dit onddrzodat de respondenten allemaal een
normaliseringsverhaal vertellen. In een perspedatiuitgaat van verhalen van chronisch
zZieke jongeren krijgt de behoefte van deze jongerereen zo normaal mogelijk leven te
leiden en van het leven te genieten een belangrlpgats. Deze behoeften zijn gerelateerd aan
de ideologie die de respondenten ontwikkelen edrdem voor de toekomst die zij
koesteren. De ideologie en de droom verbinden sfmrelenten met de ziekte.

De respondenten maken met hun verhalen over hex et de ziekte van Crohn duidelijk
dat ze kunnen genieten van het leven en dat het lenet de ziekte de moeite waard is.
Vanuit een existentieel perspectief is het vooggren met een chronische ziekte van groot
belang dat ze een verhaal over de ziekte kunneallegr dat hen niet beperkt. De invulling
van het verhaal is persoonlijk, maar het doel tgditde. Het ziektenarratief van jongeren is
in zijn geheel gericht op een leven waarin de ei¢ldn zo min mogelijk beperkt.

Jongeren zijn gericht op de toekomst en stellemzzif vragen over hoe ze hun leven willen
inrichten. Ontwikkelingsachterstanden en psychigghelgen van de ziekte spelen een
belangrijke rol in de verhalen van de responderderwillen niet anders zijn dan de
leeftijdsgenootjes aan wie ze zich spiegelen. Qekem anderen een belangrijke rol in de
verhalen van de respondenten wanneer het gaatiigheal, steun en begrip.

Het perspectief dat is gericht op ziektenarratiexam chronisch zieke jongeren, bestaat uit
een indeling van drie prototypische verhalen: varloaer het ervaren onderscheid tussen
gezond en ziek, sporen van het zieke kind en vedvaa leven met een ziekte. Deze indeling
maakt het mogelijk leeftijdsspecifieke kenmerkemlénverhalen van jongeren met een
chronische ziekte te verhelderen en maakt duidefgike invloed de diagnose van een
chronische ziekte op jonge leeftijd op het ziekteataef heeft.

Dit is geen indeling gebaseerd op structuur, mpaniooud. De indeling is niet hiérarchisch
en de verhalen sluiten elkaar niet uit. Ook isrhiet mijn bedoeling de andere perspectieven
uit te sluiten. Dit perspectief is bedoeld als adimvg wanneer het gaat om ziektenarratieven
van jongeren.

Voordat ik een beschrijving geef van de inhoud,deen ik een aantal belangrijke kenmerken
van de prototypische verhalen. Eerst wordt deydothet verhaal getypeerd. Vervolgens
benoem ik de toon van het verhaal, welke themaishetéangrijke rol spelen en wat de
motivatie van het verhaal is. Daarna beschrijfok et verleden, het heden en de toekomst in
dit verhaal gezien worden. Tenslotte benoem ikrdetkt en de zwakte van het verhaal en
vanuit welke behoefte het verhaal ontstaat. Dealerhkunnen allemaal zowel een
lichamelijke als een psychische component in zdbblen.

Verhaal over het ervaren onderscheid tussen gezond en ziek

De plot van dit verhaal beschrijft het individu dathzelf niet meer ervaart als gezond en
normaal, maar als ziek en niet normaal. De toawiifelend en zoekend. De thema’s in dit
verhaal zijn anders zijn, lichamelijke klachtenthaden over onderzoeken, medicatie en
behandeling, schuld en schaamte. De motivatiensiaal willen zijn, terwijl een

onvermogen wordt ervaren dit te bereiken. Er béstaarede met het huidige leven dat wordt
ervaren als niet normaal. De verteller voelt ziat alleen anders dan anderen, maar ook dan
wie de verteller was en wie de verteller wil ziitet heden wordt ervaren als problematisch,
het verleden als ideaal en de toekomst is ondikd€le kracht van het verhaal zit in de
zoektocht. De mogelijkheden en onmogelijkhedenrehgen moeten nog worden bepaald.
Het is in die zin een verhaal dat nog niet af is.Zwakte van dit verhaal ligt besloten in de
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vertwijfeling en onzekerheid over hoe het leventeral zien. Dit verhaal ontstaat vanwege
de ervaren discrepantie in het leven, een onvengdunieuk door de diagnose, en voorziet in
de behoefte jezelf als eenheid te ervaren.

Het onderscheid tussen het gezonde en het zieke lgordt in dit verhaal zichtbaar.
‘Gezond’ wordt in dit verhaal gekoppeld aan ‘norfhaan ‘ziek’ aan ‘niet normaal’. Wat een
gezond en normaal leven inhoudt, is, net als egnem niet normaal leven, per individu
verschillend. Jongeren met een chronische ziekteraak gedwongen zich aan te passen en
zich anders te gedragen dan hun leeftijdsgeno@gesgijn sneller moe, vaker ziek en mogen
bepaalde dingen niet doen (denk hierbij aan ongketen of meedoen met sporten). De
jongere voelt zich daardoor anders dan anderest. duidat jongeren bezig zijn een eigen
identiteit te ontwikkelen en zich daarbij spiegedam anderen, kan dit problemen opleveren.
De definitie van ziek zijn is gerelateerd aan meteas zijn. Anderen zijn gezond en leven een
normaal leven, ik ben ziek en leef een niet norrfeaadn. Naast het zich anders voelen dan
anderen, kan in dit verhaal ook het gevoel andergn dan wie ik was en dan wie ik
eigenlijk ben tot uitdrukking komen. Jongeren kumiredeze fase een
ontwikkelingsachterstand oplopen. Thema'’s als stbalschaamte zijn hiermee verbonden.
Jongeren hechten veel waarde aan leuke dingenndeehun vrienden en vriendinnen.

Het gezonde en normale leven van voor de diagnosét\geidealiseerd en er kunnen
nostalgische elementen in dit verhaal voorkomen.

Sporen van het zieke kind

De plot van dit verhaal beschrijft het zieke kirat gezien en geaccepteerd wil worden. De
toon van dit verhaal kan zowel positief als nedaii@. De belangrijkste thema’s zijn angst,
veiligheid, controle en fantasie. De motivatie ditnverhaal is kind kunnen zijn, emoties
kunnen uiten en gezien worden, aandacht krijgenvé&haal kan zich afspelen in het
verleden en het heden, maar er is geen toekomggmtief mee verbonden. De kracht van het
verhaal zit in de emotie die erin tot uitdrukkingnkt. De zwakte zit in het gevoel van
onmacht en verlies van controle. Dit verhaal oatstanuit een behoefte aan controle. Het
zieke kind maakt dingen mee die veel indruk makesar die niet direct kunnen worden
verwerkt, waardoor een verlies van controle wordaeen. Kinderlijke angsten en strategieén
om daarmee om te gaan, kunnen in het volwassen t@werken.

Het verhaal van het kind klinkt in de ziekteverimal@n jongeren door. Angst is een thema
dat in de ziektenarratieven van jongeren veel vamitk De manier waarop de angst tot
uitdrukking komt is leeftijdsspecifiek. Jonge kimele krijgen te maken met angst wanneer
hun fantasie invult wat zij niet kunnen bevatteezB angst zie ik als een spoor dat de ziekte
heeft achtergelaten. Wat het zieke kind meemaat,Zijn sporen achter in het verhaal over
de ziekte. Deze sporen kunnen inzicht geven indeaiekte voor het individu betekent. De
sporen zijn soms zichtbaar, zoals littekens ovesgdan aan operaties. Sporen kunnen zich in
het dagelijks leven manifesteren door bijvoorbegldst voor bloedprikken, voor naar buiten
gaan of op vakantie gaan en het niet of juist wkéwzien van medische programma’s op
televisie. De sporen geven inzicht in de mate wvaaren controle bij specifieke
gebeurtenissen.

Er klinkt in dit verhaal boosheid door. Boosheicpwat hen is overkomen en boosheid
tegenover gezonde mensen die hun gezondheid gpéletetten.

Het thema veiligheid speelt ook een belangrijkenalit verhaal. De jongeren zijn vaak
teleurgesteld in hoe ze zijn behandeld en verbaimdnover het gebrek aan bewustzijn van
hun jonge leeftijd bij medisch personeel. Kindehebben behoefte aan veiligheid en hebben
daar anderen voor nodig, een volwassene die hehdst. De waarde die wordt gehecht
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aan een plek waar ze zich thuis voelen en kind &nraijn, komt in dit verhaal tot

uitdrukking. Aandacht voor de aandoening is belgigekening houden met de ziekte.
Wanneer die aandacht erop gericht is om het kitkdkow te laten zijn, wordt dit als positief
ervaren. Wanneer de aandacht benadrukt dat het kie#t anders is dan anderen, wordt het
als negatief ervaren. De behoefte aan aandachtdtanderen naarmate de leeftijd toeneemt,
maar het kan ook een spoor zijn dat de ziekte ddtte

Verhaal over leven met een ziekte

De plot van dit verhaal beschrijft dat het levert e®n ziekte een normaal leven is. De
discrepantie die eerder werd ervaren tussen eeongéof ‘normaal’ leven en een ‘ziek’ of
‘niet normaal’ leven is opgeheven. De toon vanveehaal is positief. Thema's in dit verhaal
zijn levenswijze, levenswijsheid, een droom vootakomst en praten over de ziekte. De
motivatie is genieten van het leven. De ziekte kgmen grote rol in het dagelijks leven of
lijkt helemaal overwonnen. Het verleden speelt ggere rol, het heden wordt gewaardeerd
en de toekomst wordt positief tegemoet gezien. @eht van dit verhaal is dat de ziekte niet
als een beperking wordt ervaren, maar als ietsmeageleefd kan worden en zelfs iets
opbrengt. In dit verhaal kan het leven geleefd wardonder dat de verteller zich anders of
niet normaal voelt. De zwakte van dit verhaal isd#aziekte zo naar de achtergrond kan
worden geschoven, dat een nieuwe ziekteperiodgredéa tegenslag zou betekenen. Dit
verhaal ontstaat vanuit dezelfde behoefte alsérsteverhaal, de behoefte om jezelf als
eenheid te ervaren. Waar het eerste verhaal nogosdocht beschrijft, wordt in dit verhaal
de uitkomst en de opbrengst van de zoektocht begehr Dit verhaal kan pas worden verteld
wanneer de jongere aan het leven met de ziekterngkisgjeraakt. Het leven met een ziekte is
niet meer nieuw en wordt als een normaal levenrenvdit verhaal helpt om het leven met
een ziekte aan te kunnen en om van het leven teekugenieten.

In dit verhaal wordt het leven met een ziekte alsmaal gezien. Op welke manier de ziekte
ingebed wordt in het levensverhaal en welke waardan wordt gehecht, verschilt per
individu. Het gaat bij dit verhaal om de manier vegrade ziekte uiteindelijk een plaats krijgt
in het leven en het levensverhaal.

In dit verhaal wordt de ziekte zoveel mogelijk ggeerd. Het leven lijkt gewoon door te gaan
zonder dat er rekening wordt gehouden met de zi€ktererhaal kenmerkt zich door het niet
gebruiken van medicatie en het zoeken naar alteusaterklaringen voor de
ziekteverschijnselen en voor de diagnose.

Een tweede mogelijkheid is dat dit verhaal gaat ageeptatie van grenzen. De verteller weet
waar zijn of haar grenzen liggen en kan er bewast kiezen rekening te houden met deze
grenzen of om dit niet te doen. Ook de gevolgenaankeuze om geen rekening te houden
met een grens zijn bekend en worden meegewogem leslissing de grens al dan niet te
overschrijden.

Het verhaal over leven met een ziekte bevat eenvda de weg naar gezondheid. Hiermee
bedoel ik dat jongeren een eigen manier hebbenngleyoom een zo normaal mogelijk leven
te leiden. De weg naar gezondheid kan op uiteentipenanieren ingevuld worden. Vaak
betrekken jongeren een gezonde levenswijze (bipesld regelmaat, sporten, gezond eten,
voldoende rust) in dit verhaal. Ze ontwikkelen sgmctuur waarbinnen ze goed voor hun
lichaam zorgen. Ook kunnen zij trucs of veilighemd&tregelen in het dagelijks leven
inbouwen om een zo normaal mogelijk leven te kuamen. Dit heeft te maken met de
droom voor de toekomst die jongeren voor zichzebilden. Ze zijn niet zomaar bereid hun
droom op te geven vanwege een chronische ziekts, nadlen er alles aan doen om de ziekte
op zo’n manier in hun leven te integreren dat amudr zo min mogelijk wordt verstoord. Bij
dit verhaal hoort ook een bewustzijn van hoe gasddven is wanneer je kunt doen wat je
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wilt zonder beperkt te worden door een ziekte. Bxioh voor de toekomst kan gerelateerd
zijn aan carriére en aan de ziekte. Jongeren keestie hoop dat de ziekte in de toekomst te
genezen zal zijn, zal verdwijnen of niet meer vomblemen zal zorgen.

Bij dit verhaal hoort ook of en hoe aan andererr deeziekte wordt vertelt. Het omgaan met
de ziekte kan een eenzaam proces zijn, maar kagemaeld worden met anderen. Als de
ziekte wordt genegeerd, betekent dat niet autookatlat er niet over wordt verteld. De
gevolgen van de ziekte kunnen bijvoorbeeld wel wordedeeld met anderen. Acceptatie
betekent ook niet automatisch dat er veel wordegkt Overwegingen voor wat betreft
maatschappelijke en sociale gevolgen spelen hieépijrol.

De bovenstaande bevindingen kunnen als volgt wosderengevat:

¥ Eris in de bestaande literatuur geen perspeetieiiden dat specifiek gericht is op
Ziektenarratieven van jongeren.

# Ik stel een indeling van drie prototypische verhaleor, die is gebaseerd op de verhalen
van de respondenten.

¥ De nieuwe indeling is nodig om een duidelijk beteldrijgen van de leeftijdsspecifieke
kenmerken in de verhalen van jongeren met een dufom ziekte en inzichtelijk te maken
hoe het leven van jongeren door een chronischeéezvedrdt beinvioed.

¥ De indeling is bedoeld als een aanvulling op ddsdxstaande perspectieven.

¥ Het eerste verhaal, ‘Verhaal over het ervaren autheid tussen gezond en ziek’,
beschrijft een zoektocht naar wat de ziekte vobidwen betekent.

# Het tweede verhaal, ‘Sporen van het zieke kindgfigazicht in wat het zieke kind
meemaakt en hoe dit doorwerkt in het verhaal oeeziekte.

¥ Het derde verhaal, ‘Verhaal over leven met eenteigkeschrijft op welke manier de
zZiekte geintegreerd wordt in het leven. Het leven de ziekte wordt ervaren als een
normaal leven.

6.3 Een compact antwoord op de onderzoeksvraag

Hoe geven jongeren betekenis aan het leven meekie zan Crohn?

Jongeren met de ziekte van Crohn zoeken naar esrhea bevredigende manier om de
ziekte in het levensverhaal te integreren. Zij dogmoor een normaliseringsverhaal te
vertellen over hun leven met de ziekte.

Wanneer de geinterviewde jongeren geconfronteerdemomet de diagnose van de ziekte
van Crohn, roept dit vragen op over de eigen itigihtEr ontstaat een breuk tussen het leven
van voor de diagnose, dat wordt getypeerd als 'g¢zen ‘normaal’, en het leven van na de
diagnose, dat wordt getypeerd als ‘ziek’ en ‘nigtmaal’. De diagnose van de ziekte van
Crohn betekent voor de respondenten dat zij vobeéiest te maken krijgen met
ziekenhuisbezoek, onderzoeken en medicatie. Eadleist eerste instantie onduidelijkheid
over de diagnose, het nut van de onderzoeken eicatied Hierdoor ervaren de
geinterviewde jongeren een verlies van controlejdiaet chaosnarratief tot uitdrukking
komt. Alle respondenten gaven de psychische betadie de ziekte met zich meebrengt een
belangrijke plaats in het verhaal over de ziekigoeBorende thema'’s die de respondenten in
hun verhalen benoemen zijn grenzen, angst, veitigheleurstelling, boosheid, schaamte en
ontwikkelingsachterstand.

De geinterviewde jongeren zoeken een weg naar gaeat) zoals tot uitdrukking komt in

het herstelverhaal. In hun verhaal over het levehda ziekte neemt hun levenswijze een
belangrijke plaats in. De jongeren zoeken naar emaniwaarop zij een zo normaal mogelijk
leven kunnen leiden. Thema’s die hierbij horen zpedsel, sport, structuur en genieten van
het leven. Dit laatste thema wordt gepresenteardet inzicht dat is opgedaan dankzij de
ziekte, zoals in het queestenarratief.
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Jongeren koesteren een droom voor de toekomst. domEspondenten beschrijft deze droom
aan de ene kant de toekomst voor wat betreft eslatn carriere. Aan de andere kant houdt
deze droom voor hen ook een leven in zonder deeziegdn Crohn, of zonder dat de ziekte
van Crohn het leven beinvloedt. De geinterviewadggoen maken zich zorgen over de
toekomst. De thema'’s die zij in verband hiermeeokemen betreffen
ontwikkelingsachterstanden op zowel maatschappgéiiciaal-, als relationeel niveau.
Naarmate de diagnose langer geleden gesteld isiemede geinterviewde jongeren aan hun
leven met de ziekte. Het onderscheid tussen eeorgk en ‘normaal’ leven aan de ene kant
en een ‘ziek’ en ‘niet normaal’ leven aan de and@rg wordt opgeheven. Het leven met de
ziekte is een normaal leven geworden.

Anderen zijn voor jongeren belangrijk. Jongerenstareren hun identiteit door zichzelf te
vergelijken met hun vrienden en vriendinnen. D&teievan Crohn kan dit proces verstoren.
De manier waarop anderen omgaan met de ziektegeijdes wat de ziekte inhoudt, is ook
van groot belang voor jongeren. Thema’s die in &edohiermee door de respondenten
worden benoemd, zijn praten over de ziekte, steegrip en erbij horen, maar ook het
verzwijgen van de ziekte, pesten, discriminati@egst voor maatschappelijke gevolgen.

6.4 Aanbevelingen

De inzichten die uit dit onderzoek naar voren kopkemnen worden gebruikt om kennis over
betekenisgeving bij jongeren met de ziekte van @tehvergroten en kan in de praktijk
jongeren helpen de ziekte een plek te geven iteliehsverhaal. Na het doen van dit
onderzoek ben ik van mening dat er meer onderzaakdit onderwerp nodig is. Ten eerste
omdat er nog geen literatuur over dit onderwegnisen tweede omdat ik met dit onderzoek
slechts een deel van de betekenisgeving van jongee¢ de ziekte van Crohn heb kunnen
belichten.

De onderzoeksresultaten van dit onderzoek kunreebaalis dienen voor het opstellen van
hypothesen voor nader onderzoek. Bijvoorbeeld:

# De diagnose van de ziekte van Crohn op jonge jééfgeft een gevoelsmatige breuk met
het oude leven tot gevolg.

& Jongeren met de ziekte van Crohn verbinden eemgddeuen met een normaal leven en
een leven met een ziekte met een niet normaal leven

¥ Naarmate de diagnose van de ziekte van Crohn laygdeden is, wordt het leven met de
ziekte ervaren als een normaal leven.

& Jongeren met de ziekte van Crohn vertellen eendheasratief.

& Jongeren met de ziekte van Crohn veranderen humdvoor de toekomst niet vanwege
de ziekte.

¥ De diagnose van de ziekte van Crohn op jonge jediftieft negatieve gevolgen voor
zowel de sociale- als de maatschappelijke posdiejongeren.

¥ De psychische gevolgen van de ziekte spelen eandpgke rol in ziektenarratieven van
jongeren met de ziekte van Crohn.

Onderzocht kan worden in hoeverre de bevindingenditeonderzoek aansluiten bij jongeren
met een andere chronische aandoening. Daartoa kavenstaande hypothesen ‘de diagnose
van de ziekte van Crohn’ vervangen worden doodidgnose van een chronische ziekte’, en
‘jongeren met de ziekte van Crohn’ kan vervangernden door ‘chronisch zieke jongeren’.
Ook kan worden onderzocht in hoeverre de bevindinge dit onderzoek alleen gelden voor
jongeren. Wellicht sluiten sommige bevindingen aak bij volwassenen of ouderen met een
chronische aandoening.
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Mijn voorstel voor een indeling van ziektenarraiewan jongeren kan verder worden
onderzocht en aangevuld door meer interviews tiyser@n of egodocumenten te
onderzoeken.

Dit onderzoek gaat over zingeving in het dageligk@n. Vervolgonderzoek zou zich kunnen
richten op een existentieel niveau van zingeving bBtekenissen die jongeren aan het leven
met een chronische ziekte geven, worden dan opeen abstract niveau besproken.
Vervolgonderzoek kan hiervoor bijvoorbeeld gebmiaiken van de visie van Baumeister op
zingeving. Hij onderscheid vier ‘needs for meaniafy’behoeften aan zin’ (Baumeister 1991,
p. 21-23). Hoe de vier behoeften door de respoedentrden ingevuld kan inzicht
verschaffen in de zingevingskaders die zij hanterehoe deze door de ziekte van Crohn zijn
beinvioed.

In het theoretisch kader van dit onderzoek onttireekonderwerp copiriy Ik heb er bewust
voor gekozen de verhalen niet te benaderen vaauwbgingtheorie, omdat ik de unieke
verhalen van jongeren met de ziekte van Crohn wéten zien. Aan de copingtheorie liggen
psychologiserende aannames ten grondslag die &fboeiden kunnen doen aan de unieke
verhalen van de respondenten. Echter copingstegiegiouden een ander licht kunnen
werpen op de verhalen van de respondenten en met o het verhaal van Celine. Haar
ontkenning van de diagnose kan gezien worden alsenijdende copingstrategie. De
functie van de manier waarop zij met haar ziektgaah, zou vanuit de copingtheorie op een
andere manier kunnen worden geinterpreteerd.

Uit het onderzoek blijkt dat er mogelijk een digmetie is tussen de ernst van
ziekteverschijnselen en het gevoel goed met deeztekkunnen leven, aangezien voor
jongeren de psychische component zwaar meeweegdér daderzocht kan worden of
jongeren die veel last hebben van ziekteverschgnseen lagere kwaliteit van leven ervaren
dan jongeren die relatief weinig last hebben vakteverschijnselen.

Behalve meer onderzoek is het bevorderen van beiyusan belang. De respondenten
geven aan dat medisch personeel zich vooral riglitedichamelijke klachten. Er wordt
weinig rekening gehouden met de leeftijd van de&patHet ziek worden op jonge leeftijd
heeft tot gevolg dat jongeren dingen meemakenidi@inen bovendien onprettig zijn. Een
belangrijke factor hierbij is dat de respondentegsa ervaren wat betreft de onderzoeken en
medicijnen. De angst wordt versterkt wanneer nigdelijk is wat er met hen gebeurt.
Kinderlijke fantasie kan de onderzoeken en behamgierh beangstigend maken. De angst kan
worden beperkt door vaker uit te leggen wat derthag inhoudt en de taal waarin dit gebeurt
aan te passen aan de leeftijd van de patiént.dmidat de ziekte van Crohn in de meeste
gevallen op relatief jonge leeftijd gediagnostice@ordt, is het wenselijk hier aandacht aan
te besteden.

Uit de verhalen van de respondenten blijkt dabehoefte hebben aan begrip en steun van de
mensen in hun omgeving. Anderen spelen in de ziektatieven van jongeren een
belangrijke rol. Wanneer anderen op de hoogtevamwat de ziekte voor jongeren betekent,
Zijn zij beter in staat hen te begeleiden of teewatéunen. Ontwikkelingsachterstanden
kunnen op deze manier worden beperkt. Juist onmakgran voor jongeren zo belangrijk zijn,
heeft de manier waarop mensen in hun omgeving erebmgaan veel invioed op hoe zij zelf
met de ziekte omgaan.

In de afrondingsfase van deze scriptie werd ik gemep literatuur over “biographical
disruption” (Bury 1982, Bury 1991, Charmaz 1983/#itliams 1984). Ik had geen tijd meer
om deze literatuur te bestuderen, maar wil er \mal werwijzen, omdat het voor verder
onderzoek naar ziektenarratieven van chronischegmkgeren van belang kan zijn.

!5 Lazarus & Folkman (1984, p. 141) definiéren coptgyvolgt: “We define coping as constantly chaggin
cognitive and behavioural efforts to manage speeifiternal and/or internal demands that are apias
taxing or exceeding the resources of the person”.

80



Hoofdstuk 6 Hoe geven jongeren betekenis aan tiehlmet de ziekte van Crohn?

6.5 Betrouwbaarheid en validiteit

Betrouwbaarheidetekent in kwalitatief onderzoek herhaalbaarkigidso en Smaling 1998,
p. 68). Feitelijke herhaling is bij dit onderzoekals gebruikelijk bij kwalitatief onderzoek,
niet mogelijk. Dit komt niet alleen doordat het amgelijk is precies dezelfde vragen aan
dezelfde respondenten te stellen, maar ook omdaalem aan veranderingen onderhevig
zZijn. Het verhaal van de respondenten over deeiefh Crohn is op het moment dat het
onderzoek wordt afgerond waarschijnlijk een andghaal geworden. Alleen het meedoen
aan dit onderzoek is al een aanleiding voor hetereontwikkelen van het verhaal over de
Ziekte.

Omdat feitelijke herhaalbaarheid onmogelijk is, learslechts virtuele herhaalbaarheid
worden verlangd. Dit houdt in dat (onderdelen Jat)onderzoek in principe precies kunnen
worden herhaald, in dezelfde situatie met dezdtdbnieken, wanneer de werkelijkheid
hetzelfde blijft (idem). Dit is van belang voor eeterne betrouwbaarheidlie wordt
gewaarborgd door de uitgangssituatie en achtergromdn het onderzoek en alle stappen die
in dit onderzoek zijn genomen, zo zorgvuldig mggdk beschrijven, waardoor het
onderzoek navolgbaar en bekritiseerbaar wordtotfdstuk 1 van dit onderzoek worden de
uitgangssituatie en achtergronden beschreven.dfdbtuk 3 ga ik hier verder op in en
beschrijf ik hoe de verschillende stappen van ditevzoek worden ingevuld. Hoe ik de
verschillende stappen heb uitgevoerd is te contoleia een audit trail. Door voor iedere
maand een nieuwe digitale map aan te maken is adigvna te gaan wat er wanneer is
gedaan. De interviews zijn zowel als geluidsbestmdls tekstbestand bewaard. Het traceren
van thema’s in de analysefase is handmatig ged@amiwerking ervan is digitaal. Veel van
de analyse is weergegeven in hoofdstuk 4.

Interne betrouwbaarheidlan worden bevorderd door het onderscheiden vechbigzingen

en interpretaties, bijvoorbeeld door gebruik te amakan memo’s en het bijhouden van een
reflectief dagboek (Maso en Smaling 1998, p. 6%rap zal ik dieper ingaan bij de
bespreking van de interne validiteit, waarbij dikovan toepassing is. Om de interne
betrouwbaarheid te verhogen is in het onderzoe&Rgeconsistent naar bronnen verwezen en
geéxpliciteerd wanneer het ging om interpretatieiriderne betrouwbaarheid kan ook worden
bevordert door triangulatie (idem, p. 69). Dit ormteek kent geen methodetriangulatie,
waardoor de conclusies van dit onderzoek niet kanveden gecontroleerd. De
controleerbaarheid van dit onderzoek is verhoogi et weergeven van veel letterlijke
interviewfragmenten. Ook waren er regelmatig bikeensten met één of beide begeleiders.
Door hen werd het onderzoek op meerdere momentamtyeleerd en geévalueerd.

De bij dit onderzoek gebruikte literatuur is degébaseerd op bewuste afwegingen, maar
berust voor een deel ook op toeval. De bewust gakbteratuur is gebaseerd op het
curriculum van de UvH en op wat gerichte zoekoplaket in Picarta opleverden. Deze
literatuur leverde vaak meer literatuur op. Eeniiijkleeid bij dit onderzoek was dat er over
dit specifieke onderwerp, jongeren met de ziekte@eohn geen literatuur te vinden was. Er
moest daarom worden ‘geleend’ bij andere onderwergen probleem hierbij was dat ik een
vertaalslag moest maken om de literatuur aan éa Isitiiten bij mijn onderwerp, terwijl ik

niet kon controleren of de vertaalslag juist wa®ede literatuur wel relevant was voor mijn
onderwerp. Ik schrijf bijvoorbeeld naar aanleiduan het boek van Leemans (zie paragraaf
2.4) dat de ziekte van Crohn onzichtbaar is erddatom de respondenten geen last hebben
van de gevolgen van een afwijkend lichaamsidiooihd® interviews blijkt echter dat de
respondenten wel degelijk problemen tegenkomenamaaeiding van de zichtbaarheid van
hun ziekte.

Ter voorbereiding van de interviews en de narrat@valyse heb ik de module empirisch
narratief onderzoek gevolgd. Tijdens deze modulakteaik kennis met verschillende vormen
van narratief onderzoek. Mijn keuze voor de BNIMthogle is gebaseerd op mijn verlangen
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het verhaal van de respondenten zoveel mogelijiuntrecht te laten komen en dat kan
mijns inziens door als interviewer zoveel mogelgkiliterend te zijn. Ik hanteerde gedurende
de interviews een ondersteunende, positieve |histeling, waardoor een vertrouwelijke en
veilige sfeer ontstond. De tijdsbewaking en hettand houden van het Gestallt zijn bij alle
interviews gewaarborgd. De respondenten werderdoi@t vragen onderbroken en ik heb
stiltes in het interview laten bestaan, zodat dpwadenten de kans kregen rustig na te
denken over wat ze nog meer konden vertellen.

Het nadeel van de beginvraag van de interviewst j§\fne het verhaal vertellen over jouw
leven met de ziekte van Crohn, vanaf het momenjedat voor het eerst mee te maken kreeg
tot nu?’, is dat dit beperkend kan zijn voor walrék: de plannen en gevolgen voor de
toekomst. Ik vraag naar het verhaal over de zigktau toe, waardoor de toekomst
onderbelicht zou kunnen blijven. Er wordt in dehaden wel naar de toekomst gerefereerd,
maar er had meer aandacht aan besteed kunnen worden

Het nadeel van interviewen met de BNIM methode datisk er weinig ervaring mee had.

Het BNIM interview is heel anders dan een diepteririew of een raadsgesprek, waardoor ik
mezelf moest dwingen om alleen narratief gerichnégen te stellen. Het niet interpreteren en
het niet doorvragen in de eerste subsessie wasergnhastig. In de tweede subsessie was ik
geneigd meerdere kernwoorden terug te geven, tex@rijvoldoende is. Ik moest erop leren
vertrouwen dat de respondent zelf wel wist waaralar refereerde, aangezien ik zijn of haar
woorden gebruikte. Toen ik de methode beter inidgers kreeg, kostte het me minder
moeite de richtlijnen te volgen. Het voordeel va&BNIM methode blijkt uit de transcripten.
Er is duidelijk te zien dat de narratief gerichtagen veel materiaal opleveren.

De keuze voor de holistische inhoudsanalyse isgetlaseerd op de wens de verhalen tot hun
recht te laten komen. Ik vind het belangrijk hethaal in zijn geheel te gebruiken en niet
alleen onderdelen ervan. Deze analysemethode rhaakiogelijk na te gaan wat voor de
respondenten belangrijk is en op welke manier zelénen met de ziekte van Crohn gestalte
geven. Tijdens het analyseren was het uitzoekenhema'’s die gevolgd zouden worden niet
eenvoudig door de veelheid aan thema’s. Ik heb kapzes voor elk thema geéxpliciteerd en
ik ben van mening dat ik de verhalen van de respoteth aan de hand van deze thema’s goed
tot hun recht heb laten komen. Maar ook hierbijrdethet even voordat ik vertrouwd was
met deze werkwijze. Bij het eerste interview hebuksessie €én en subsessie twee apart
geanalyseerd. De grote hoeveelheid tekst schrokfrae pas na de aparte analyses durfde ik
het aan het interview als geheel te analyseren.

Ik heb er bewust voor gekozen geen gebruik te ma&areen computerprogramma zoals
Atlas-ti voor het coderen van mijn onderzoeksmatdriHet voordeel van werken met een
dergelijk programma is dat het de kans op foutemirelert en het mogelijk wordt de
coderingen door anderen te laten controleren. bkditeprogramma niet gebruikt, omdat ik
dicht bij het verhaal van de respondenten wildgrdati. Een computerprogramma ervaar ik als
een tussenstap die mij juist van de verhalen vdestj Ook past het mijns inziens (daardoor)
niet bij de gekozen holistische inhoudsanalyse.

Validiteit kan worden opgevat als de afwezigheid van systech&t vertekeningen (idem, p.
68). Om ddnterne validiteitvan dit onderzoek te verhogen, noteerde ik al toigsentijdse
vragen, argumenten en redeneringen in een notgigbowaarop ik gedurende het
onderzoeksproces kon teruggrijpen. Door het bijleoudan (veld)notities en een (reflectief)
dagboek, kan vertekening door een selectief gelmewgeden voorkomen (idem). Het
commentaar dat ik kreeg van mijn begeleiders wpadtarerwerkt, overwogen en vaak
meegenomen. De interne validiteit van dit onderagefd ook verhoogd door te expliciteren
hoe de elementen uit het theoretisch kader, zoals thema, motivatie en ideologie, in
verhalen herkend kunnen worden. Op deze manier eiepir ingegaan op hoe de
verschillende stappen in dit onderzoek zijn gezed)s beschreven in hoofdstuk 3. Ook de
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interne validiteit kan door triangulatie worden weogd. In dit onderzoek is sprake van
theoretische triangulatie, omdat er meerdere thénrover narrativiteit in het algemeen en
Ziektenarratieven in het bijzonder zijn gebruikt.

De geinterviewde respondenten hebben toestemmgeyge om hun verhaal bij dit
onderzoek te gebruiken (zie paragraaf 3.3). Etlmelarratieve analyse behelst meer dan het
vragen van toestemming aan de respondent om htiaaleroor onderzoek te mogen
gebruiken. Frank (2002, p. 8) zegt dat er ook retsp®et zijn voor het verhaal dat gebruikt
wordt voor narratief onderzoek. De onderzoekewdrmalen raadpleegt, verzamelt niet
simpelweg gegevens, maar gaat ook een relatie aadarverhalenverteller. Hierdoor gaat de
onderzoeker deel uitmaken van de worsteling vavedeller om de ziekte in het leven en in
het verhaal te integreren. Het risico van het Ylerievan een verhaal is de mogelijkheid dat
de luisteraar, een onderzoeker of iemand andesschien niet herkent wat de verteller
bedoelt. De interne validiteit kan ook worden vertp door de respondenten om een reactie
op de bevindingen te vragen (Maso en Smaling 19982). Ik heb er bewust voor gekozen
dit niet te doen, omdat de confrontatie met was gezegd voor de respondenten onprettig
kan zijn. Ik had dan het risico gelopen dat de @adpenten van deelname af zouden zien.
Bovendien zou hun commentaar op de bevindingemnieateriaal zijn om te analyseren,
vervolgens zou ik hen die bevindingen weer moetarleggen en zo zou ik door kunnen
gaan. Het nadeel van de keuze om de respondemteonmieen reactie te vragen, is dat ik niet
weet of zij zich in de geschetste verhalen herkenne

Om de interne validiteit van onderzoek te waarboygearschuwen Maso en Smaling voor
over-identificatie (idem, p. 71/72). Gelet op mietrokkenheid bij dit onderzoek, is het
relevant om te kijken of en hoe dit de internedigdit beinvlioedt. Mijn zoektocht naar wat de
ziekte van Crohn voor mij betekent, viel samen diebnderzoek (zie paragraaf 1.1). Er was
extra tijd nodig om afstand te nemen, zowel wandeerisie van de respondent bij de mijne
aansloot (de neiging om daarop te focussen moeastewamnderdrukt) als wanneer de visie
niet aansloot (om objectief te blijven en niet tedelen).

De externe validiteibf generaliseerbaarheid (idem, p. 73) van de auogdesconclusies staat
in dit onderzoek onder druk, vanwege het minimalgta respondenten. Ik weet niet in
hoeverre de respondenten van dit onderzoek repgegsdizijn, vanwege de zeer
uiteenlopende uitingsvormen van de ziekte van Crohn

Er zijn respondenten geselecteerd waarvan demeghnafigegevens, zoals geslacht en
leeftijd, van elkaar verschillen. De leeftijd vaa iespondenten valt in een brede categorie en
de leeftijd waarop de ziekte ontstond en hoevgekti tussen de diagnose en het interview
zit, is verschillend. Andere demografische gegewesten ook verschillend (opleiding,
geboorteland, sociale positie). Wat de respondergdrindt, is dat ze allemaal de ziekte van
Crohn hebben en in de categorie jongeren vallen.ni@er homogene groep heeft voordelen
wat betreft de externe validiteit van onderzoekdatde invlioed van andere gegevens dan
kan worden uitgesloten. Een meer heterogene greefp &ls voordeel dat er een gevarieerd
beeld kan worden geschetst van hoe jongeren metibkie omgaan.

De heterogeniteit van de steekproef is een zwak\pahbetreft de generaliseerbaarheid van
de onderzoeksresultaten. Echter om variatie indaegbrengen is de heterogeniteit van de
steekproef een sterk punt. Door de gesitueerdlaidie respondenten gedetailleerd te
beschrijven, kunnen andere onderzoekers gebruileman de gegevens door analogieén te
maken. Er zijn voor dit onderzoek twee mannelijkgveee vrouwelijke respondenten
geinterviewd. Genderverschillen zouden een rol kareen rol spelen. De selectie van de
respondenten was gebaseerd op leeftijd en metitexiuum dat de respondenten in staat
waren te reflecteren op hun leven met de ziekteGrain, waarvoor de diagnose niet te kort
geleden gesteld moet zijn. Ik generaliseer op hasien kleine steekproef en er is
onderzoek nodig om bevindingen te toetsen. Opvaess wel dat ondanks de heterogeniteit
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en toch sterke overeenkomsten in de verhalen tiekkén waren. Dat zegt iets over hoe
jongeren met de ziekte van Crohn omgaan. Een bd@lkangonclusie van dit onderzoek is dat
alle respondenten een normaliseringsverhaal vertel@p basis daarvan heb ik een voorstel
gedaan voor een indeling van ziektenarratieverclyeop jongeren (zie paragraaf 6.2.4). Het
spreekt vanzelf dat dit perspectief de andere ilitel@tuur beschreven perspectieven niet
uitsluit en niet uitputtend is. Meer interviews meter respondenten kan andere verhalen
opleveren.

Een typisch kwalitatieve versie van externe vadidis overdraagbaarheid (p. 78). Dit komt
neer op ddenuttingswaardean het onderzoek, die kan worden verhoogd daotealuiten
bij de beleving van mogelijke benutters van eereoraek (Maso en Smaling 1998, p. 84).
De belangrijkste potentiéle benutters van dit ongek zijn jongeren met de ziekte van
Crohn. In dit onderzoek wordt veel weergegevendarmerhalen van de respondenten. Dit
sluit aan bij de dagelijkse realiteit van jongenegt de ziekte van Crohn, waardoor zij de
bevindingen makkelijker kunnen benutten. Voor déewschappelijke analyse van dit
onderzoek is wel een vertaalslag nodig voordatgoery met de ziekte van Crohn er
daadwerkelijk iets mee kunnen. Potentiéle benuteuslen kunnen afhaken bij het lezen van
stukken die voor hen niet relevant zijn. De bengtivaarde kan worden verhoogd door het
toevoegen van een leeswijzer, waarin staat welkédstukken en paragrafen voor potentiéle
benutters bruikbaar zijn.

Deimplementaire waardkan volgens Maso en Smaling worden gezien alspecdaal geval
van benuttingswaarde (idem). Dit onderzoek kanegewiorden als een evaluatie van
perspectieven van ziektenarratieven en hun gebmyikendelijkheid voor jongeren. De
manier van kijken en luisteren naar een verhaal biefte is veranderbaar, waardoor de
implementaire waarde wordt verhoogd.

De implementaire waarde van dit onderzoek wordt\akoogd door een voorstel te doen
voor een indeling van ziektenarratieven gerichjamgeren. Daardoor kan dit onderzoek een
bijdrage leveren aan een instrument voor hulpvererEen indeling van ziektenarratieven
biedt een houvast om van buitenaf naar een zielttagkte kijken. Het geeft op die manier
handvatten om het verhaal over de ziekte te kuonéderzoeken. Het onderzoek draagt
hierdoor bij aan begrip van betekenisverleningeanasaderen en stimuleert een breder
perspectief op het eigen ziektenarratief.

Een indeling van ziektenarratieven geeft ook eeniexd van waaruit het verhaal kan worden
verteld en beluisterd. Het onderzoek kan leidertopowerment, omdat ziektenarratieven
een bijdrage leveren aan het tegengaan van masgiti@len dominante verhalen, door inzicht
te geven in de manier waarop de ziekte bij hetrehaortid
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Samenvatting

De centrale vraagstelling van deze scriptie is:€lgeven jongeren betekenis aan het leven
met de ziekte van Crohn?”. Het idee dat jongereaespandere manier een verhaal over hun
leven met een chronische ziekte vertellen dan nmedigechiermee op oudere leeftijd te maken
krijgen, vormt het vertrekpunt. Verondersteld watdt mensen zin ervaren door ervaringen
om te zetten in een verhaal. Zingeving is een gde¢ samenhang in ervaringen creéert.
Door een levensverhaal ervaren mensen zichzedfesieenheid. Wanneer er iets gebeurt dat
niet in het levensverhaal past, ontstaat de behaeft een nieuw verhaal waarin verleden,
heden en toekomst in een ander perspectief kom&ada. De diagnose van een chronische
ziekte, zoals de ziekte van Crohn, is zo’n gebeiste

Voor dit onderzoek zijn vier jongeren met de ziekaa Crohn geinterviewd. Hun verhalen
zijn thematisch geanalyseerd. Vervolgens zijn dbalen bekeken door de bril van theorieén
over de ontwikkeling van het verhalend vermogeektgnarratieven en factoren die verhalen
van jongeren beinvloeden. De hiaten in de literatumoirent ziektenarratieven van chronisch
Zieke jongeren, zijn ingevuld met informatie diezé&kregen uit de verhalen van de
respondenten.

De respondenten van dit onderzoek geven betekanibet leven met de ziekte van Crohn
door een normaliseringsverhaal te vertellen overlauen met de ziekte. Na de diagnose van
de ziekte van Crohn ontstaat er een breuk tusddeven van voor de diagnose, dat wordt
getypeerd als ‘gezond’ en ‘normaal’, en het levan ma de diagnose, dat wordt getypeerd als
‘ziek’ en ‘niet normaal’. Naarmate de diagnose kmgeleden gesteld is, wennen de
geinterviewde jongeren aan een leven met de zuakt€Crohn. Het onderscheid tussen een
‘gezond’ en ‘normaal’ leven aan de ene kant en'g2el’ en ‘niet normaal’ leven aan de
andere kant wordt opgeheven. Het leven met deeislden normaal leven geworden.

De geinterviewde jongeren beschrijven dat zij dimriekte van het leven leerden te
genieten. Toch dromen zij van een toekomst zoneeiekte van Crohn, of zonder dat de
ziekte van Crohn het leven beinviobit
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Bijlage: Ziekte van Crohn

De informatie in deze bijlage is afkomstig Léven met verandering: verslag van de
symposiumreeks coping en verwerking bij chronigobieevan Erf & Dondersl.even met
langdurige darmziekteman D’'Haens & Rutgeeresn van de website van de
patiéntenvereniging voor mensen met de ziekte wahrCen Colitus Ulcerosa,
www.CCUVN.nl.

Een chronische aandoening wordt gedefinieerd als [@ngdurige en onomkeerbare ziekte
waarbij de kans op volledig herstel uitgesloten® ziekte van Crohn is een chronische
ontstekingsziekte van de darm. Deze ziekte werd kiebeerst ontdekt in 1932 door de
Amerikaanse arts Burril B. Crohn. Diarree, buikpkoorts, vermagering en vermoeidheid
zijn de belangrijkste klachten die vaak gepaardhgaat de ziekte van Crohn. De klachten
variéren afhankelijk van de plaats van de ontstekirde darm.

De ziekte van Crohn kent een wisselend verloofxuEnen klachtenvrije perioden
voorkomen van meerdere jaren. Wanneer de ziektereattief is, kunnen er klachten
optreden buiten het maagdarmkanaal, zoals aftda mond, gewrichtsaandoeningen,
huidafwijkingen, oogletsel en leverziekten. Elkéigmat is bijzonder in hoe de ziekte tot uiting
komt. Vaak kondigt een nieuwe aanval zich op dedeeliijze aan als de vorige aanval. De
symptomen verschillen naargelang de locatie et @an de ontsteking.

Omdat de ontstekingen zich op zoveel plaatsentimhagdarmkanaal kunnen manifesteren
en de klachten daardoor per patiént erg kunnerchiflen, is het lastig om een algemene
prognose van de ziekte van Crohn te geven.

Bij de meerderheid van de patiénten heeft de zmkiaig impact op het dagelijks leven
wanneer er geen ontstekingen actief zijn, maagdmj beperkte groep is ze sterk invaliderend.
De levensverwachting bij mensen met de ziekte vamiCis hetzelfde als bij niet-patiénten.
Er worden medicijnen voorgeschreven om actievetekitsgyen zo snel mogelijk te

beéindigen en om nieuwe ontstekingen te voorkomdehsoort medicijnen dat de patiént
krijgt, is afhankelijk van de ernst van de klachéenhet gedeelte van de darm dat ontstoken
is. Doelen van de behandeling zijn vooral het viente® van kwaliteit van leven en het
voorkomen van complicaties en darmoperaties. Toobtem 50 tot 70% van de patiénten
vroeg of laat geopereerd worden. Dit wordt gedaannger ondraaglijk symptomen blijven
bestaan of als er complicaties optreden, zoals afatuiting. Soms is het plaatsen van een
tijdelijke of definitieve stoma noodzakelijk.

De ziekte wordt meestal ontdekt tussen het vijiteean dertigste levensjaar. Soms wordt
betwijfeld of de ziekte van Crohn bij kinderen vd@n komen. Toch wordt de diagnose soms
bij jonge kinderen gesteld. De aandoening is op Hkftijd dezelfde, maar op jonge leeftijd

is de ziekte complexer vanwege de belemmering easpdame van voedingsstoffen,
waardoor de ontwikkeling van het kind kan stagneren

Aangezien de ziekte van Crohn vooral voorkomt isterse landen, rijst de vraag of de ziekte
eventueel te maken heeft met westerse voedingsge@rndEén van de meest onderzochte
hypothesen is dat een te grote inname van suikeod®ak van het ontstaan van de ziekte is.
Een ander voedingsmiddel dat wordt genoemd in welip@et de oorzaak van de ziekte van
Crohn is bakkersgist. De bewijzen zijn echter nietrtuigend. Een dieet is voor de meeste
patiénten dan ook niet nodig. Wel kunnen sommigadirggsmiddelen minder goed verdragen
worden, zoals melk, bepaalde groenten, fruit eidientd
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