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Inleiding

Tegenwoordig wordt er veel aandacht besteed aan borstkanker. Dit valt op door de opkomst
en zichtbaarheid van organisaties zoals Pink Ribbon en A Sister’s Hope. Deze organisaties
vragen aandacht voor borstkanker. Ze richten zich naast de behandeling met name op
voorlichting over deze vorm van kanker die vooral bij vrouwen voorkomt.' Deze aandacht
voor borstkanker is niet iets van de laatste jaren, maar begon al tijdens de tweede
feministische golf in de jaren 70 en ’80 van de vorige eeuw. De feministen wilden namelijk
niet alleen aandacht vragen voor de politieke en sociale misstanden in de samenleving, maar
ook voor de gezondheidsproblemen van vrouwen. De gezondheid en het lichaam van de
vrouw is altijd een centraal thema geweest binnen de tweede feministische golf. Er werden
allerlei bewegingen en praatgroepen opgericht voor vrouwen om te praten over hun
gezondheidsproblemen. De vrouwen vonden namelijk dat problemen wat betreft hun
gezondheid niet serieus genomen werden door het merendeel van de artsen, gynaecologen,
psychiaters en maatschappelijk werkers. Uit de verschillende praatgroepen ontstond de
vrouwenhulpverlening in Nederland die zich specifiek richtte op de problemen en
hulpbehoeften van de vrouw en daarmee ook op voorlichting en de behandeling van
borstkanker.’

Er is in Amerika al veel geschreven over borstkanker en de Women’s Health
Movement, de Amerikaanse equivalent van de vrouwenhulpverlening in Nederland.
Borstkanker is daar vooral vanuit medisch en feministisch perspectief bekeken. Naar
borstkanker in Nederland in relatie met de vrouwenhulpverlening is er echter nog niet zoveel

onderzoek gedaan.
Historiografie en theorie

Ziekten en gender
De eerste wetenschappelijke publicaties over ziekten en het lichaam zijn vooral gebaseerd op
de positivistische en empirische visie dat ziekten en lichamen biologisch zijn.

Geschiedenissen over ziekten en de medische wetenschap werden vooral geschreven vanuit

1 Er komt ook borstkanker voor bij mannen. Maar ik heb besloten om in dit onderzoek alleen de focus te leggen op
vrouwen met borstkanker.

2 Janneke Mens-Verhulst en Berteke Waaldijk (eds.), Vrouwenhulpverlening 1975-2000. Beweging in en rond de
gezondheidszorg (Houten 2008) 18.



het oogpunt van de artsen en wetenschappers. Onder anderen Roy Porter heeft dit
geconstateerd. Hij stelt vast dat de geschiedenis van ziekten niet alleen vanuit het oogpunt van
de artsen geschreven moet worden omdat de medische wetenschap niet kan bestaan zonder de
patiénten. Er is namelijk sprake van een relatie tussen twee actoren, de arts en de patiént. Een
belangrijk deel van de geschiedenis van ziekten en de medische wetenschap wordt dus niet
behandeld.’ Porter pleit dan ook voor een geschiedenis van ziekten waarin de patiént ook naar
voren komt. Dat levert een ‘history from below” op.*

Er kwam niet alleen maar kritieck op het feit dat er alleen geschiedenissen werden
geschreven vanuit het oogpunt van de artsen en de wetenschap. Ook op de empirische en
biologische visie die ten grondslag ligt aan de meeste geschiedenissen van ziekten en het
lichaam ontstond kritiek. Rond 1960 kwam er een tegengeluid op, ook wel het sociaal-
constructionisme genoemd. Vooral de auteur Eliot Freidson, die het boek Profession of
Medicine schreef, zorgde voor een omslag in het denken over ziekten. Hij stelt namelijk dat
een ziekte niet alleen biologische effecten, maar ook sociale consequenties heeft.” Er wordt
door de sociaal-constructionisten dan ook een onderscheid gemaakt tussen disease, de
biologische conditie, en illness, de sociale betekenis van die biologische conditie. Ze willen
hiermee benadrukken dat ziekten niet universeel en onveranderbaar zijn, maar dat deze juist
kunnen veranderen en de betekenis en ervaring van de ziekten door de culturele en sociale
context worden gevormd.’

Binnen deze culturele en sociale context spelen verscheidene concepten een grote rol
zoals klasse, religie, etniciteit en gender. Met betrekking tot ziekten is het concept gender van
belang. Gender houdt de sociale-culturele constructie van vrouwelijke en mannelijke
identiteiten in. Gender verwijst dus niet naar de biologische sekse van man en vrouw maar
naar de sociale en culturele identiteit. Wat betekent het om man en vrouw te zijn en wat wordt
er in de samenleving mannelijk en vrouwelijk geacht? Man en vrouw zijn is naast een
biologische conditie, ook een sociale constructie.’

Zo schreef Judith Lorber een boek waarin ze gezondheid, ziekten en medische zorg

analyseert met behulp van het concept gender. Ze stelt dat haar boek ziekten behandelt, die

3 Roy Porter, ‘The patient’s view: doing history form below’, Theory and Society 14 (1985) 175.
4 Porter, “The patient’s view’, 185.
5 Eliot Freidson, Profession of Medicine: a study of the sociology of applied knowledge (New York 1970) 223.

6 Peter Conrad en Kirstin K. Barker, ‘The social construction of illness: key insights and policy implications’, Journal of
Health and Social Behavoir 51 (2010) 67.
7 Marijke Gijswijt-Hofstra, ‘A sense of gender: different histories of illness and healing alternatives’, in: Robert Jiitte,

Motzi Ekl6f en Marie C. Nelson (eds.), Historical aspects of unconventional medicine: approaches, concepts, case studies
(Sheffield 2001) 38.



zich bevinden in het fysieke lichaam, maar de context van dat lichaam is sociaal. Gender
speelt een grote rol in de transformatie van fysieke lichamen naar sociale lichamen. Volgens
Lorber is het concept gender aanwezig in bijna elk aspect van ziekten in de moderne
samenleving zoals: risico’s en bescherming tegen verschillende ziekten, de perceptie en
reactie van patiénten op symptomen van ziekten, de organisatie van de gezondheidszorg, de
politiek van het diagnose stellen, de prioriteiten van artsen en de vragen die gesteld worden

door onderzoekers, de kennis, behandeling en betekenis van ziekten.®

Borstkanker en de vrouwenhulpverlening

De wetenschappelijke literatuur over borstkanker en feminisme in Amerika is ook sterk
beinvloed door het sociaal-constructionisme. Zo schreef Maren Klawiter een artikel over twee
regimes van borstkanker in Amerika. Zij heeft, aan de hand van het verhaal van Clara Larson,
een borstkankerpatiénte, onderzocht hoe sociale bewegingen invloed hebben gehad op
Larson’s ervaringen met kanker en hoe verschillende regimes van borstkanker elkaar
opvolgden en veranderden. Klawiter gebruikt het theoretische concept disease regime om
borstkanker te analyseren. Dit concept is afgeleid van de ideeén van de filosoof Michel
Foucault. Het concept regime wordt door Foucault gebruikt om een heel apparaat aan
praktijken aan te duiden, georganiseerd rondom een specificke problematiek. Er is
bijvoorbeeld sprake van bepaalde praktijken rondom seksualiteit, gevangenissen en straffen.
Praktijken zijn bepaalde handelingen en gedragingen die als logisch, redelijk, vanzelfsprekend
en normaal worden gezien. Zo zijn er in de samenleving verschillende regimes en praktijken
van volksgezondheid en geneeskunde. Doordat deze regimes en praktijken als logisch en
vanzelfsprekend worden beschouwd oefenen ze macht uit op de samenleving.’

De macht die gepaard gaat met ziekteregimes noemt Foucault biomacht. Biomacht is
de benaming voor nieuwe technologieén van macht die opkwamen aan het einde van de
achttiende eeuw en die zorgden voor de ontwikkeling, rationalisatie en proliferatie van
moderne instituties en moderne subjecten (de bevolking). Biomacht gaat dan vooral over het
feit dat moderne instituties biologische processen van de bevolking gingen reguleren en
beinvloeden. ' Er wordt dus macht uitgeoefend op de biologische processen door de

bovengenoemde praktijken. Ziekteregimes hebben te maken met twee soorten biomacht. Ten

8 Judith Lorber, The gender lens. Gender and the social construction of illness (Thousans Oaks 1997) 3,7, 8.

9 Maren Klawiter, ‘Breast cancer in two regimes: the impact of social movements on illness experience’, Sociology of
Health & Illness 26 (2004) 6, 849, 850.

10 Maren Klawiter, The biopolitics of breast cancer. Changing cultures of disease and activism (Minnesota 2008) 21.



eerste met de biopolitiek van populaties, dit houdt de discoursen en praktijken van publieke
gezondheid in zoals educatieve campagnes en bevolkingsonderzoeken. Ten tweede met de
‘anatomo-politics of individual bodies’, waarbij het gaat om de politiek en praktijken op
individuele lichamen. Het gaat hier dan vooral om de discoursen en praktijken van de
medische wetenschap zoals: onderzoek, diagnose stellen en behandeling."’

Ziekteregimes komen volgens Maren Klawiter voort uit verschillende instituties,
bewegingen en andere krachten zoals verzekeringen en gezondheidsinstituten. Maar ook de
media, de staat en de populaire cultuur spelen een grote rol in het creéren en bevestigen van
een ziekteregime. Volgens Klawiter kunnen sociale bewegingen een counter-narratief creéren
tegen het dominante narratief van het bestaande ziekteregime. Ziekten worden door deze
regimes gedefinieerd en kunnen daarom beschouwd worden als een sociale constructie.'

Ook historica Joan Jacobs Brumberg stelt dat ziekten deels een sociale constructie zijn
en het ziek zijn een sociaal optreden is. Hoewel ze in haar boek niet schrijft over borstkanker
kunnen haar concepten wel gebruikt worden om borstkanker beter te begrijpen. Brumberg wil
met haar boek aantonen dat naast een medische en biologische oorzaak van ziekte er ook een
sociaal element aan verbonden is. Sociale factoren spelen dus naast biologische en
psychologische factoren een rol. Doordat er bepaalde discoursen en praktijken aanwezig zijn
over borstkanker wordt de ziekte sociaal geconstrueerd. Borstkanker wordt door allerlei
sociale en culturele factoren en praktijken bepaald."

Er bestaan dus bepaalde discoursen over borstkanker. Er bestaat echter ook een
bepaald beeld of discours van borsten in de samenleving. De relatie tussen borsten en de
vrouwelijke identiteit speelt daarbij een rol. Een auteur die daar over geschreven heeft is de
feministische filosofe Iris Marion Young. In haar artikel gebruikt ze een existentieel
fenomenologische methode. Ze kijkt daarbij naar de ervaringen van vrouwen en gaat er vanuit
dat het lichaam wordt geleefd en kan ervaren. Dit is gebaseerd op de Franse filosoof Maurice
Merleau-Ponty die het bewustzijn van de mens niet alleen in de geest plaatst maar ook in het
lichaam. Het gaat hierbij dus om de ervaring van een belichaamd subject te achterhalen.'* Iris
Marion Young wil door deze methode aantonen dat borsten belangrijk zijn voor de

vrouwelijke identiteit maar dat dit vaak niet wordt erkend omdat borsten in de westerse

11 Klawiter, The biopolitics of breast cancer, 33.
12 Klawiter, 'Breast cancer in two regimes’, 851.

13 Joan Jacobs Brumberg, Fasting girls: the emergence of Anorexia Nervosa as a modern disease (Cambridge 1998) 39,
40.

14 1ris Marion Young, Throwing like a girl and other essays in feminist philosophy and social theory (Bloomington 1990)
11-14.



patriarchale cultuur als objecten worden gezien. Borsten worden genormaliseerd en
geobjectiveerd."”

In Nederland schreven Janneke van Mens-Verhulst en Berteke Waaldijk een
belangrijk boek over de vrouwenhulpverlening. In dit boek komt de belangrijke rol van de
vrouwenhulpverlening met betrekking tot borstkankeronderzoek en voorlichting over
borstkanker naar voren. Zo werd er in het gezondheidscentrum Aletta, dat opgericht werd in
1980 in Utrecht om vrouwen mondiger en onafhankelijk te maken van de reguliere
gezondheidszorg, ook aandacht besteed aan de manier waarop in medische artikelen
borstkanker werd beschreven.'® Ook Willemijn Ruberg noemt in haar artikel het belang van
de  vrouwenhulpverlening en  vrouwengezondheidscentra met  betrekking  tot
borstkankeronderzoek en voorlichting. Het zelfbeschikkingsrecht was een belangrijk
strijdpunt binnen de tweede feministische golf. Vrouwen werden voorgelicht en mondiger
gemaakt om over hun eigen gezondheidsproblemen en lichaam te kunnen beslissen.'’

De wetenschappelijke literatuur in Nederland over borstkanker is beperkt gebleken. In
dit onderzoek staat dan ook borstkanker en de invloed die de Nederlandse
vrouwenhulpverlening gehad heeft op deze ziekte centraal. De volgende vraag wordt
beantwoord: ‘Hoe heeft een sociale beweging als de vrouwenhulpverlening de behandeling
van borstkanker en de zorg voor borstkankerpatiénten rond de jaren *80 en 90 van de vorige
eeuw beinvloed?’ Allereerst wordt er gekeken naar de geschiedenis van borstkanker. Daarbij
komt onder andere de behandelmethoden, preventie en onderzoek aan bod. Daarna wordt de
vraag beantwoord hoe de vrouwenhulpverlening opkwam en functioneerde in Nederland en in
Amerika. Vervolgens wordt er gekeken of er sprake was van bepaalde ziekteregimes in
Nederland. Daarbij zal duidelijk worden dat er rond 1980 wveel kritieck vanuit de
vrouwenhulpverlening kwam op de medische =zorg. Door onder andere de
vrouwenhulpverlening kon de arts-patiéntrelatie veranderen en werd er ook op een andere
manier gekeken naar het vrouwelijke lichaam en ziekten. Het ziekteregime van borstkanker
veranderde hierdoor. Als laatste wordt er gekeken naar de invloed van de
vrouwenhulpverlening op het beroep arts. De vrouwenhulpverlening pleitte namelijk ook voor

meer vrouwelijke artsen.

15 Iris Marion Young, ‘Breasted experience. The look and the feeling’ in: Throwing like a girl and other essays in
feminist philosophy and social theory (Bloomington 1990) 189-193.

16 Greta Noordenbos en Janneke van Mens-Verhulst, ‘Aletta: huisartsenpraktijk naast vrouwengezondheidscentrum
(1984-1998)’ in: Janneke van Mens-Verhulst en Berteke Waaldijk (eds.), Vrouwenhulpverlening 1975-2000: beweging
in en rond de gezondheidszorg (Houten 2008) 192.

17 Willemijn Ruberg, ‘Van zwarte gal tot Pink Ribbon. De geschiedenis van borstkanker, 1700-2000’, Historica 38
(2015) 1,18, 19.



Methode

Om een antwoord te geven op de vraag hoe de vrouwenhulpverlening de behandeling van
borstkanker heeft beinvlioed heb ik gebruik gemaakt van het concept ziekteregimes van Maren
Klawiter. Kijken naar de invloed van de vrouwenhulpverlening is in dit onderzoek kijken naar
verandering. Heeft de vrouwenhulpverlening gezorgd voor veranderingen op het gebied van
de behandeling van borstkanker in de samenleving? Heeft de beweging gezorgd voor andere
ervaringen van de ziekte als borstkankerpatiént? Een sociale beweging zoals de
vrouwenhulpverlening kan volgens Klawiter op twee manieren invloed uitoefenen en voor
verandering zorgen in de ziektebelevenis van patiénten. Ten eerste kan de relatie van de
patiént met de praktijken van het ziekteregime worden veranderd en ten tweede kan een
sociale beweging de praktijken zelf veranderen.'® Om borstkankerregimes in Nederland te
achterhalen heb ik voornamelijk archiefmateriaal van het gezondheidscentrum Aletta
geanalyseerd. Ik heb daarbij gelet op het taalgebruik en de manier waarop Aletta vrouwen
probeerde te benaderen.

Daarnaast staat in dit onderzoek ook het concept gender centraal. Zoals Judith Lorber
al aangaf speelt het concept gender een grote rol in relatie tot ziekten. Hiervoor is al duidelijk
geworden dat ziekten sociaal geconstrueerd zijn, net zoals mannelijkheid en vrouwelijkheid.
Bij de bestudering van het bronmateriaal heb ik door een, zoals Lorber het benoemt, een
gender-lens gekeken. '’ Deze lens maakte het mogelifk om te ontdekken hoe in de
geschiedenis van borstkanker, en bijvoorbeeld ook in de arts-patiéntrelaties, genderrollen en
patronen verborgen zitten. Ook was het mogelijk om zo te ontdekken hoe vrouwelijkheid en
mannelijkheid geconstrueerd wordt.

Het concept gender gebruiken om het verleden mee te analyseren en te bekijken is
vooral door Joan W. Scott bepleit. Zij stelt dat gender als een analytische categorie moet
worden gebruikt. Scott legt uit dat de definitie van gender voortkomt uit twee stellingen over
gender: ‘gender is a constitutive element of social relationships based on perceived
differences between the sexes, and gender is a primary way of signifying relationships of
power.”*” Hiermee wil Scott aangeven dat gender de perceptie en symbolische organisatie van
het sociale leven structureert. Daarmee speelt gender een grote rol in de conceptie en

constructie van macht. Gender komt dus terug in alle aspecten van het sociale leven in de

18 Klawiter, ‘Breast cancer in two regimes’, 866.
19 Lorber, The gender lens, 8.
20 Joan W. Scott, ‘Gender a useful category of historical analysis’, American Historical Review 91 (1986) 5, 1067.



samenleving. Gender en sekse-gerelateerde verschillen tussen man en vrouw worden als

legitimatie gebruikt voor sociale- en machtsrelaties.”!

Bronmateriaal

Het bronmateriaal waar ik gebruik van heb gemaakt bevindt zich vooral in het archief van het
gezondheidscentrum Aletta. In dit archief zijn vele voorlichtingsfolders en discussiestukken te
vinden over borstkanker. Verschillende onderwerpen met betrekking tot borstkanker worden
hierin behandeld zoals: zelfonderzoek, behandelmethoden, alternatieve behandelmethoden
etc. Naast dit specifieke materiaal is er ook materiaal te vinden over de principes en
uitvoeringen daarvan door de vrouwenhulpverlening. Tevens zijn er door het
gezondheidscentrum  boekjes uitgegeven met uiteenlopende onderwerpen  zoals:
medicalisering van vrouwenlevens en vrouwen op het spreekuur. Ook de
evaluatieonderzoeken die zich bevinden in het archief vormden een basis om de ervaringen
van patiénten met de vrouwenhulpverlening duidelijk te maken.

Artikelen uit tijdschriften vormden ook een bron voor mijn onderzoek. Bijvoorbeeld
het tijdschrift Medisch Contact besteedt aandacht aan allerlei onderwerpen, betreffende
medische problemen en behandelingen. Medisch Contact is een wekelijks tijdschrift dat sinds
1945 wordt uitgegeven. De doelgroep van het tijdschrift bestaat voornamelijk uit artsen en
medisch studenten. Het hele archief van Medisch Contact is gedigitaliseerd. Dit tijdschrift
besteedde veel artikelen aan de vrouwenhulpverlening maar ook aan de positie van
vrouwelijke artsen. Ik heb artikelen gevonden door een aantal trefwoorden te gebruiken zoals
borstkanker, borsten, vrouwenhulpverlening, positie van de vrouw en vrouwelijke artsen.
Daarnaast wordt er in de publicaties van Aletta ook verwezen naar Medisch Contact.

Om goed zicht te krijgen op het beeld van borstkanker in de samenleving in de jaren
1980 en 1990 heb ik in deze scriptie ook naar damesbladen zoals de Margriet en de Libelle
gekeken. Het damesblad Margriet is een van de grootste damesweekbladen van Nederland.
Het blad werd voor het eerst uitgegeven in 1942. Ook de Libelle is een populair damesblad in
die tijd dat voor het eerst in 1934 werd uitgegeven. De bladen bereikten een groot aantal
vrouwen in Nederland en behandelden uiteenlopende onderwerpen. De artikelen betreffende

borstkanker heb ik gevonden in het archief van Atria, waar deze tijdschriften bewaard zijn.**

21 Scott, ‘Gender as a useful category of historical analyses’, 1068-1070.

22 Deze artikelen heb ik gevonden met dank aan Julie Brummel die een bachelorscriptie heeft geschreven over seks
en het vrouwenlichaam in de Libelle en de Margriet tussen 1960 en 1980.



Deze bladen geven een ander perspectief op borstkanker, dus niet alleen vanuit medisch
perspectief en het perspectief van de vrouwenhulpverlening en vrouwengezondheid.

Ter aanvulling van het archiefmateriaal heb ik ook gebruik gemaakt van oral history.”
De collectie Vrouwenhulpverlening opgeslagen bij Atria bestaat uit negen interviews met
vrouwen die een belangrijke rol hebben gespeeld in de geestelijke en lichamelijke
gezondheidszorg voor vrouwen. De interviews zijn afgenomen door Josien Pieterse tussen
2006 en 2008. Bij de interviews is er gebruik gemaakt van de levensverhaalaanpak. Dit is een
bepaalde interviewtechniek die bij oral history-projecten vaak wordt gebruikt. De
levensverhaalaanpak houdt in dat de vrouwen die geinterviewd worden hun hele
levensverhaal vertellen. Daarbij is er zo min mogelijk sprake van tussenkomst van de
interviewer. Dit levert interviews op waarbij de geinterviewden voornamelijk aan het woord
zijn en zelf bepalen wat zij belangrijk vinden om te vertellen. Dit maakt de interviews
bruikbaar voor onderzoek naar uiteenlopende onderwerpen. Deze interviews zijn dus ook
bruikbaar voor dit onderzoek. Vooral de ervaringen van Leonore Nicolai, Nelleke Nicolai en
Nel Willekens zijn waardevol omdat zij een belangrijke rol hebben gespeeld in de

vrouwenhulpverlening en daar uitgebreid tijdens de interviews op in gaan.

Relevantie
Dit onderzoek naar de vrouwenhulpverlening en borstkanker is relevant op academisch en op
maatschappelijk gebied. De academische relevantie van dit onderzoek is vooral het feit dat er
nog maar weinig onderzoek naar borstkanker en de vrouwenhulpverlening in Nederland is
gedaan. In Amerika is er al veel geschreven over borstkanker vanuit allerlei perspectieven. In
Nederland is dat echter niet het geval. Toch is het interessant om te kijken naar de
geschiedenis van borstkanker in Nederland omdat het nog altijd een ziekte is die veel mensen
treft en er nog altijd sprake is een bepaald discours over borstkanker in de samenleving.

Dit onderzoek is ook op maatschappelijk gebied relevant. Vrouwengezondheid speelt
nog steeds een grote rol in de medische wereld en in de samenleving. Het blijkt dat nog altijd

het mannelijk lichaam in de medische wetenschap als norm wordt beschouwd. Er wordt vaak

23 Oral history is een geschiedwetenschappelijke methode die de laatste jaren steeds populairder wordt. Deze
methode is populair omdat persoonlijke ervaringen duidelijk worden in de interviews en die kunnen een aanvulling
vormen op de papieren bronnen. Er is echter ook kritiek gekomen op deze methode. Zo kunnen ervaringen en
verhalen van mensen onbetrouwbaar zijn. Het menselijk geheugen is namelijk geen opslagplaats van feiten maar is
actief, verandert en geeft betekenissen aan gebeurtenissen. Mensen kunnen tijdens interviews dingen vergeten,
opzettelijk niet vertellen of soms zelfs liegen. Deze kritiek is echter gedeeltelijk weer ontkracht omdat juist het actieve
aspect van het menselijk geheugen ook een deel van het onderzoek kan vormen. Er kan bijvoorbeeld onderzoek
worden gedaan naar de manier waarop mensen herinneren en daar betekenis aan geven. Literatuur: Penny
Summerfield, ‘Culture and composure: creating narratives of the gendered self in oral history interviews’, Cultural and
Social history 1 (2004) 65; Paul Thompson, The voice of the past. Oral history (Oxford 1978) 3de editie.

10



onderzoek gedaan naar ziekten van het mannelijke lichaam en medicijnen worden getest op
het mannelijke lichaam. Vrouwen worden vaak buiten de onderzoeken gehouden. Dit heeft als
gevolg dat medicijnen naderhand ongeschikt blijken voor het vrouwelijke lichaam en
vrouwen dus veel vaker last hebben van onvoorziene bijwerkingen. Tevens is er veel te
weinig (medische) kennis over het vrouwelijke lichaam. Dat dit gebrek aan kennis een grote
rol speelt blijkt wel uit het feit dat het punt naar voren komt in de kennisagenda van 2015.%*
De organisatie Women Inc. heeft het initiatief genomen voor deze kennisagenda. Deze
organisatiec houdt zich nog altijd bezig met het vergroten van kansen voor vrouwen in
Nederland. De organisatie is werkzaam op allerlei gebieden en zo ook op het gebied van de
zorg. Het blijkt dus dat genderspecifieke zorg en verschillen tussen man en vrouw in de
medische wetenschap nog altijd een grote rol spelen. Dit onderzoek kan bijdragen aan de

historische kennis wat betreft genderspecifieke zorg specifiek gericht op borstkanker.

24 (z-a.), Zorg niet goed toegesneden op vrouwen’, 16-06-2015, http://nos.nl/artikel/2041653-vrouw-moet-zelfde-
medische-zorg-krijgen-als-man.html geraadpleegd op 16-06-2015.
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Hoofdstuk 1 Geschiedenis van borstkanker

In dit hoofdstuk staat de geschiedenis van borstkanker centraal. Om te kunnen bekijken of de
vrouwenhulpverlening invloed heeft uitgeoefend op de behandeling van borstkanker en de
zorg voor borstkankerpatiénten is het nuttig om eerst te kijken naar hoe er in het verleden naar
vrouwen in relatie tot ziekten werd gekeken. Er wordt specifiek gekeken naar borstkanker en
de behandelmethoden daarvan. Vervolgens komt de arts-patiéntrelatie aan bod. In dit
hoofdstuk ligt de focus op de negentiende, twintigste en het begin van de eenentwintigste
eeuw. Daarbij ligt de nadruk op West-Europa en Amerika. Voor deze geschiedenis van

borstkanker heb ik hoofdzakelijk gebruik gemaakt van secundaire literatuur.

Behandelmethoden
In de negentiende eeuw waren operaties de meest voorkomende behandelmethoden voor
borstkanker. Voor die tijd werden er ook al operaties uitgevoerd. Deze waren zeer bloederig
en pijnlijk, omdat er geen verdovingsmiddelen gebruikt werden. Dat maakte de borstoperaties
ook heel gevaarlijk. In de negentiende eeuw werd de manier van opereren langzaam
verbeterd. Vanaf 1846 gingen artsen gebruik maken van anesthesie en vanaf 1864 werden er
structurele verbeteringen doorgevoerd op het gebied van ontsmettingen. Er werd ook
definitief afscheid genomen van de humeurenleer. Borstkanker was volgens deze theorie een
verstoring van de evenwichtige verdeling van de vier sappen oftewel humeuren in het
lichaam. Een tumor kon dus ontstaan door teveel zwarte gal in het lichaam.*

Een belangrijke man die een nieuwe
manier van opereren van borstkanker
uitvond was de Amerikaanse chirurg
William Stewart Halsted (1852-1922). Hjj
ontwikkelde de ‘radicale mastectomie’. Dit
hield een totale verwijdering van de borst,
de onderliggende borstspieren en

lymfeklieren in de oksels in. Deze methode

was volgens hem het meest effectief om

verdere uitzaaiingen en aantasting van ander
Afbeelding 1 Radicale Mastectomie uitgevoerd op de

weefsel te voorkomen. Als er na de operatie manier van Halsted. Bron:
http://www.oknieuws.nl/userfiles/Moderne-

mammachirurgie-het-tijdperk-bijna-voorbij

25 Ruberg, ‘Van zwarte gal tot Pink Ribbon’, 15, 17.
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dan toch nog sprake was van andere tumoren en aangetast weefsel werd er wederom
geopereerd. Zo werd er steeds meer weefsel weggehaald in de hoop de ziekte te stoppen.
Hoewel deze operatie zorgde voor een verminking van het vrouwelijk lichaam werd deze
manier van opereren een enorm succes. Dat de operatie zo’n succes was blijkt wel uit het feit
dat deze operatie tot 1930 werd uitgevoerd.*

Tegelijkertijd werd er ook steeds meer ge€xperimenteerd met operaties gericht op de
vrouwelijke hormonen. Omdat de radicale mastectomie alleen uitgevoerd kon worden als de
tumor klein en compact was kwamen veel vrouwen in een later stadium van hun ziekte niet
meer in aanmerking voor deze operatie. Om de tumoren te laten stoppen met groeien en
misschien zelfs te laten krimpen werden de eierstokken verwijderd. De Britse arts George
Beatson (1848-1933) stelde namelijk dat de eierstokken zorgden voor het ontstaan van
borstkanker. James Stanley Boyd (1856-1916) deed echter statistisch onderzoek naar de
operaties en was het er niet mee eens. Hij noemde voor het eerst een substantie die de
eierstokken produceerden als de oorzaak voor borstkanker.*’

In 1895 deed Wilhelm Rontgen (1845-1923) een grote ontdekking die de behandeling
van borstkanker sterk heeft veranderd. Hij ontdekte namelijk dat stralen gebruikt konden
worden om delen van het menselijk lichaam van binnenin te fotograferen. Emil Grubbe
(1875-1960), een medisch student uit die tijd, begon in 1896 voor het eerst met het bestralen
van borstkankertumoren. Hij legde de grondslag voor de ontwikkeling van de moderne
praktijk van de diagnostische radiologie. Artsen in Amerika en Europa begonnen al snel
hierna met deze nieuwe behandelmethode te experimenteren. Vooral de Britse arts Geoffrey
Keynes (1887-1982) begon aan een kruistocht voor de methode van bestraling en pleitte voor
een minder agressieve en radicale mastectomie. Tussen 1930 en 1940 werd de radiotherapie
steeds meer toegepast en een gebruikelijke behandelmethode voor borstkanker.”® Rond de
jaren ’50 van de twintigste eeuw kwam de chemotherapie op voor de behandeling van
borstkanker. Daarnaast kwam in de jaren ’80 de hormoontherapie op met behulp van
geneesmiddelen.”’ De chemotherapie is naast bestraling nog altijd de meest gebruikelijke

methode in de behandeling van kanker.

26 Ellen Leopold, A darker ribbon. Breast cancer, women, and their doctors in the twentieth century (Boston 1999) 51,
52.

27 James S. Olson, Bathsheba’s breast. Women, cancer & history (Baltimore 2002) 78-80.
28 Olson, Bathsheba’s breast, 86-90.
29 Ruberg, ‘Van zwarte gal tot Pink Ribbon’, 18.
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Preventie en onderzoek

Er was in het begin van de twintigste eeuw niet alleen sprake van ontwikkelingen op het
gebied van behandelmethoden maar ook op het gebied van preventie en educatie. Het begin
van de twintigste eeuw kenmerkt zich door de opkomst van publieke gezondheidscampagnes,
vooral in Amerika. Dit is te wijten aan het feit dat er steeds meer mensen stierven aan kanker.
Waar eerst nog vooral besmettelijke infectieziekten doodsoorzaak nummer één waren,
veranderde dit langzaam en werd kanker de belangrijkste doodsoorzaak. In 1913 werd dan
ook de American Society for the Control of Cancer opgericht. Deze organisatie ging zich
bezighouden met de ontwikkeling van educatieve voorlichtingsprogramma’s om ervoor te
zorgen dat het sterftecijfer als gevolg van borstkanker zou afnemen. Robert A. Aronowitz
stelt dat de zoektocht naar een geschikte boodschap en een logische redenering achter de
campagne noodzakelijk was, omdat borstkanker vooral als een individueel probleem werd
beschouwd en niet als een probleem van de samenleving.*’

De publieke campagne in Amerika was gericht op de boodschap ‘do not delay’
oftewel ‘stel niet uit’, ‘wacht niet te lang’. Het bleek namelijk dat veel vrouwen bang waren
voor borstkanker en vooral ook voor de radicale chirurgische ingrepen waarbij het lichaam
van de vrouw werd verminkt. De campagne wilde laten zien dat, als vrouwen tijdig een tumor
ontdekten en daarna zo snel mogelijk medische hulp zochten, de overlevingskansen
aanzienlijk groter waren. De verantwoordelijkheid voor een goede afloop van het ziekteproces
werd daarmee bij de vrouw zelf gelegd.”’

Door de publicke campagnes, de opkomst van de moderne consumptiecultuur en de
reclamewereld in Amerika werden vrouwen steeds meer gewezen op de eigen
verantwoordelijkheid over het eigen lichaam en dus ook over de borsten. In de samenleving
ontstond ook het beeld dat een vrouw mooi was en mooie borsten had als ze gezond was.
Wanneer er dus kanker geconstateerd werd voldeed de vrouw niet meer aan de sociale norm.
Voor de vrouw betekende dit een enorm dilemma. Ze moest namelijk kiezen tussen haar
sociale overleving, wat inhield dat haar borsten gespaard moesten blijven, en haar fysieke
overleving, wat meestal een verminking van het lichaam inhield in de vorm van een amputatie
van de borsten. Tevens was er sprake van conflicterende mannelijke opvattingen wat betreft

borsten en borstkanker. De mannelijke artsen wilden namelijk de fysieke overleving promoten

30 Robert A. Aronowitz, Unnatural history. Breast cancer and American society (Cambridge 2007) 147.
31 Aronowitz, Unnatural history, 144, 145, 155.
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en dat hield opereren in terwijl de mannen in de samenleving de sociale overleving wilden
promoten omdat mooie, gezonde borsten een schoonheidsideaal waren.*

De boodschap ‘do not delay’ had effect maar dit was nog niet genoeg. De Women’s
Field Army werd opgericht aan het einde van de jaren ’30 van de vorige eeuw. Deze
organisatie ging verder met het onderwijzen van het publiek over kanker en borstkanker. De
boodschap werd vooral uitgedrukt in militaristische termen. Er moest een ‘oorlog’ gevoerd
worden tegen kanker.’® Susan Sontag herkent dit als een militaristisch metafoor in de
geneeskunde. Sontag stelt dat ziekten vaak gezien en gebruikt worden als metaforen. Het is
dus niet zo dat ziekten metaforen zijn maar er wordt wel metaforisch over gesproken en
gedacht. Kanker is naast bijvoorbeeld aids een ziekte waar allerlei metaforen om heen
hangen. Volgens de militaristische metafoor zijn kankercellen agressief en vallen het lichaam
aan. De enige oplossing voor zo’n aanval is een tegenaanval door bijvoorbeeld een
chirurgische ingreep, bestraling of een aanval met chemische middelen. Deze militaire
metaforen werden gebruikelijk rond de jaren 80 van de negentiende eeuw, toen bacterién
werden gezien als een leger dat het lichaam aanvalt.**

Er werd steeds meer onderzoek gedaan naar borstkanker omdat de sterftecijfers bleven
stijgen. Zo werd in 1926 een eerste moderne studie uitgevoerd naar borstkanker. Goede
preventietechnieken werden steeds belangrijker geacht. In 1948 werd er voor het eerst veel
aandacht besteed aan borstzelfonderzoek. Zo maakte Alfred Popma, een radioloog uit Utah, in
1948 een instructiefilm over hoe je het beste zelf je borsten kan onderzoeken. Na vele
onderzoeken kwam de moderne vorm van screening van borsten op, de mammografie.*” In de
jaren ‘60 werd voor het eerst in New York een mammografische screening uitgevoerd, de
HIP-study (Health Insurance Plan). In 1974 en 1975 werd er voor het eerst in Nederland
getest met de mammografische screening. Uiteindelijk werd in 1990 in Nederland gestart met

het landelijke bevolkingsonderzoek naar borstkanker.*

Arts-patiéntrelatie
Met de opkomst van de chirurgie rond het midden van de negentiende eeuw in Europa en

Amerika kreeg de chirurg steeds meer macht over de patiént. Dit hangt nauw samen de

32 Aronowitz, Unnatural history, 160, 161.

33 Leopold, A darker ribbon, 165, 166.

34 Susan Sontag, Iliness as metaphor and aids and its metaphors (New York 1990) 3, 4, 64-66.
35 Leopold, A darker ribbon, 174-175.

36 Rijksinstituut voor Volksgezondheid en Milieu, ‘Geschiedenis. Bevolkingsonderzoek borstkanker voor
professionals’,http://www.rivm.nl/Onderwerpen/B/Bevolkingsonderzoek_borstkanker voor_professionals/Achtergr
ond_organisatie_kosten_en_geschiedenis/Geschiedenis geraadpleegd op 05-06-2015.
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behandelmethoden. Door de hier bovengenoemde radicale mastectomie werd de chirurg een
levensredder. Hij verwijderde het kwade uit het vrouwelijke lichaam en was een held. De
auteur Ellen Leopold stelt dan ook dat de macht van de chirurg samenhangt met de
denkbeelden over man en vrouw. De patriarchale verhouding tussen man en vrouw wordt
weerspiegeld in de macht van de chirurg. Chirurgen waren in de negentiende en het begin van
de twintigste eeuw bijna altijd man en hadden geen persoonlijke relatie met de patiént. Voor
die tijd waren er veel artsen die huisbezoeken aflegden en zo vaak bekenden waren van de
familie van de patiént. Die relatie was afwezig bij de machtige chirurgen tijdens de
behandeling van borstkanker. Vrouwen moesten zich volledig overgeven aan de mannelijke
chirurgen die bepaalden wat er moest gebeuren. De macht die de chirurg kon uitoefenen hing
nauw samen met het sterke contrast tussen goed en kwaad. Wanneer een vrouw kanker had
werd het lichaam gezien als gevaarlijk. Er bevond zich een vijand binnen het lichaam die snel
verwijderd moest worden.?’

De autoritaire relatie tussen arts en patiént was met de opkomst van de chirurgie
gevestigd. Deze relatie bleef jarenlang onveranderd. De bovengenoemde vrouwen van de
Women’s Field Army werden door de artsen in Amerika niet met open armen ontvangen.
Door de nadruk op educatie en voorlichting in het begin van de twintigste eeuw kwam de
autoriteit van de arts steeds meer onder druk te staan. Volgens de artsen waren de mensen van
de Women'’s Field Army niet bevoegd om informatie en advies te geven aan patiénten. Artsen
zagen deze organisatie dus als een bedreiging. Het is duidelijk dat de artsen hun autoritaire
verhouding met de patiént in stand wilden houden.*®

De autoritaire relatie tussen arts en patiént representeert de genderverhoudingen in de
samenleving door de geschiedenis heen. Het vrouwelijk lichaam werd altijd al tegenover het
mannelijk lichaam geplaatst. Kathy Davis stelt dat vooral in het medische discours het
vrouwelijk lichaam werd gezien als onstabiel, ziek, gebrekkig en ongehoorzaam. Daar
tegenover stond het mannelijke lichaam dat gezond, sterk en de norm was. Door deze
opvatting, dat het vrouwelijke lichaam als ziek werd gezien, kon er een autoritaire relatie
ontstaan tussen arts en patiént. Het ongehoorzame en gebrekkige lichaam van de vrouw was
overgeleverd aan de sterke, objectieve mannelijke wetenschapper en arts.”” Het is in dit

hoofdstuk dus duidelijk geworden dat het concept gender een grote rol speelt in de

37 Leopold, A darker ribbon, 57-61.
38 [hidem, 167.

39 Kathy Davis, ‘Embody-ing theory. Beyond modernist and postmodernist readings of the body’, in: Kathy Davis (ed.),
Embodied practices. Feminist perspectives on the body (Londen 1997) 7-9.
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geschiedenis van borstkanker, vooral op het gebied van de publiecke campagnes en

ontwikkeling van de autoritaire arts-patiéntrelatie.

17



Hoofdstuk 2 De vrouwenhulpverlening in Amerika en Nederland

Nadat in het vorige hoofdstuk de geschiedenis van borstkanker duidelijk is geworden is het
van belang om te kijken naar de geschiedenis van de vrouwenhulpverlening in Nederland en
in Amerika. De vrouwenhulpverlening was onderdeel van de tweede feministische golf. Het
lichaam was een belangrijk strijdpunt tijdens deze feministische golf. Een goed voorbeeld
daarvan was de strijd over abortus. In dit hoofdstuk wordt kort de tweede feministische golf
behandeld omdat dit belangrijk is voor de context van de vrouwenhulpverlening. Daarna komt
de vrouwenhulpverlening in Amerika aan bod. Ten slotte wordt de vrouwenhulpverlening in

Nederland behandeld.

De tweede feministische golf
Vrouwen werden enkele generaties geleden gezien als handelingsonbekwaam en onmondig.
Vrouwen konden niet zelf beslissen over vele zaken in hun leven en zo ook niet over hun
lichaam. Het zeltbeschikkingsrecht werd al een discussiepunt met de opkomst van de pil als
anticonceptiemiddel in 1960. In deze tijd vond er in Nederland een culturele omslag plaats, de
seksuele revolutie. Deze revolutie zorgde ervoor dat taboes, vooral op het gebied van seks en
het huwelijk, bespreekbaar en uiteindelijk ook doorbroken werden. Tijdens deze culturele
omslag werden anticonceptiemiddelen ook steeds meer bespreekbaar in de samenleving. De
pil werd in 1962 geintroduceerd in Nederland en riep in het begin sterk verzet op van
verscheidene groepen in de samenleving, zoals de kerk, die tegen anticonceptie was omdat
seks bedoeld was binnen het huwelijk voor reproductie.*’ Door de opkomst van de pil en het
toenemende gebruik van anticonceptiemiddelen kwam ook de discussie over abortus tot een
hoogtepunt. Abortus was illegaal en de vrouw kon dus niet zelf beslissen om een abortus te
laten plegen. Feministen vonden dat dit moest veranderen, de vrouw moest namelijk ‘baas in
eigen buik’ worden. Het recht van de vrouw om zelf te kiezen voor een abortus was dan ook
een belangrijk strijdpunt tijdens de tweede feministische golf.*!

Er wordt over het algemeen aangenomen in de literatuur dat de tweede feministische
golf begon met het artikel van Joke Kool-Smit ‘Het onbehagen bij de vrouw’ uit 1967. Dit
artikel laat duidelijk zien welke misstanden er bestonden ten aanzien van de vrouw in de

maatschappij. Joke Kool-Smit noemt in haar artikel ook het belang van de pil als

40 Eva Rensman, De pil in Nederland. Een mentaliteitsgeschiedenis (Amsterdam 2006) 49, 50.
41 Rensman, De pil in Nederland, 90-95.
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anticonceptiemiddel. Ze noemt de pil een machtige bondgenoot voor de vrouw en ziet de pil
als een belangrijke stap richting de emancipatie van de vrouw.*” Dit artikel is zeer belangrijk
geweest voor de tweede feministische golf. Om het artikel als het begin van deze golf te
beschouwen is echter te ongenuanceerd. Daarvoor waren er ook al vrouwen die in actie
kwamen om de misstanden in de samenleving aan te kaarten.*’

Langzaam kwamen vrouwen steeds meer op voor hun eigen rechten en werden er
allerlei actie- en praatgroepen opgericht. Een van de eerste groepen die streed voor de
belangen van de vrouw was Vrouwen 2000 (later benoemd tot Man Vrouw Maatschappij),
opgericht in 1968. Deze organisatie richtte zich op een nieuwe maatschappij waarin iedereen
gelijke kansen, rechten en plichten had. Kortom, ze streden voor zelfbeschikkingsrecht.
Mannen en vrouwen moesten zelf de keuze hebben om hun leven naar eigen wens in te
richten.** Deze organisatie riep veel reacties op en de tweede feministisch golf was hiermee
echt op gang gekomen. Daarna zijn er nog vele andere organisaties en groepen opgericht,
zoals de bekende groep Dolle Mina met als belangrijkste strijdpunten: ‘gratis créches, gelijk
loon voor mannen en vrouwen, afschaffing van de dubbele seksuele moraal, legale en gratis
abortus en herziening van de rolverdeling voor mannen en vrouw zowel binnen als buiten het
huwelijk’.* Het zelfbeschikkingsrecht over het lichaam werd uiteindelijk een belangrijk

discussiepunt in de samenleving.

De vrouwenhulpverlening in Amerika

Het ontstaan van de vrouwenhulpverlening in Amerika en Nederland is in grote mate
vergelijkbaar. De tweede feministische golf in Amerika zorgde voor het ontstaan van allerlei
praat- en zelthulpgroepen voor vrouwen. De Boston Women’s Health Collective was een
belangrijke groep vrouwen die veel aandacht besteedde aan de gezondheid van vrouwen.
Deze groep organiseerde gezondheidscursussen in scholen, kerken en vrouwenhuizen. Naast
deze cursussen schreven de vrouwen ook allerlei papers over gezondheidsproblemen. Deze
cursussen en papers werden zeer populair in Amerika en verspreidden zich snel. In 1971 werd
zelfs de eerste Women’s Health Conference in New York gehouden. Alle praat- en

zelfhulpgroepen die zich bezighielden met de gezondheid van vrouwen kwamen tijdens deze

42 Rensman, De pil in Nederland, 107.

43 Vilan van de Loo, De vrouw beslist. De tweede feministische golf in Nederland (Wormer 2005) 6, 48.
44 van de Loo, De vrouw beslist, 62.

45 Ibidem, 85.
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conferentie bij elkaar om te praten over de gezondheid en medische problemen van

vrouwen.*
De Bosten Women’s Health Collective begon in
WOM E N 1973 met het publiceren van de eerste editie van het boek
and
THE'R BODI ES Our bodies, ourselves. Dit boek bevat informatie over de

acourse gezondheid van vrouwen. Allerlei onderwerpen worden
behandeld zoals borstkanker, seksualiteit van de vrouw en
menstruatie. Het groeide uit tot een handboek over het
lichaam van de vrouw en haar gezondheid. Een belangrijk
kenmerk van het boek is het feit dat er veel aandacht is voor

persoonlijke ervaringen van vrouwen. Tevens uit het boek

sterke  kritieck op de medische wereld waar

by - 75¢

BoSTON WOMEN'S gezondheidsproblemen van vrouwen vaak niet gehoord en

HeALTH CoLLECTIVE serieus genomen werden. Er was namelijk sterk sprake van

Afbeelding 2 Poster Boston Women's ~ medicalisatie van het vrouwenlichaam en dat was een
Health Collective. Bron: , . .
http://www.ourbodiesourselves.org/c proces waar de Boston Women’s Health Collective zich

ms/assets/uploads/2014/04/Women- ) e .
and-Their-Bodies-cover.jpg tegen wilde verzetten. Medicalisatie van het lichaam houdt

in dat het lichaam alleen maar in medische termen wordt
beschouwd. Een belangrijk begrip dat ook naar voren komt in relatie met dit boek is
empowerment. Dit begrip houdt in dat vrouwen persoonlijk en collectief meer in staat
moesten zijn om over hun eigen lichaam en gezondheidsproblemen te kunnen beslissen. Er
werden nog vele edities van dit boek uitgegeven en het verspreidde zich zeer snel in Amerika
en in de rest van de wereld.? Uiteindelijk groeide al deze vrouwengroepen, die zich
bezighielden met de gezondheid van vrouwen, uit tot de Women’s Health Movement.**

In Amerika ontstond er rond dezelfde tijd ook een Breast Cancer Movement. De
context voor het ontstaan van deze beweging was ongeveer hetzelfde als voor de Women’s
Health Movement. Vrouwen in deze beweging kwamen bij elkaar omdat ze allemaal ervaring
met borstkanker hadden. De meesten van deze vrouwen waren opgegroeid tijdens de tweede
feministische golf. Ze waren dus opgegroeid in een specifiek politiek klimaat en dat zorgde

ervoor dat deze vrouwen zich snel verenigden. De vrouwen van deze beweging wilden het

46 Sheryl Burt Ruzek, The Women’s Health Movement. Feminist alternatives to medical control (New York 1978) 32, 33.
47 Kathy Davis, The making of our bodies ourselves. How feminism travels across borders (Londen 2007) 1-3.

48 gandra Morgen, Into our own hands: the Women’s Health Movement in the United States 1969-1990 (Londen 2002)
20.
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taboe op het publiekelijk spreken over borstkanker opheffen. Tevens waren ze tegen het
discours over borstkanker in de samenleving. Ze waren het niet eens met de manier waarop er
tegen borstkanker aangekeken werd. Steeds meer vrouwen waren bereid om in de
openbaarheid hun verhaal te vertellen. De manier om dat te doen was door middel van het
schrijven van een autobiografie.*” Deze verhalen zorgden er onder andere voor dat

borstkanker steeds meer aandacht kreeg in de samenleving.

De vrouwenhulpverlening in Nederland

In de jaren 70 van de vorige eeuw kwamen er vele praatgroepen op in Nederland voor
vrouwen om hun ervaringen en problemen te kunnen bespreken. Deze praatgroepen gingen
zich steeds meer richten op het lichamelijk en geestelijk welzijn van de vrouw. Persoonlijke
ervaringen werden tot politieke strijdpunten omgevormd. Er werd gestreden om verscheidene
misstanden op te lossen. De lichamelijke integriteit van de vrouw werd namelijk op meerdere
manieren geschonden. Zo was de vrouw geen baas over eigen buik (de beslissing voor een
abortus werd namelijk niet gemaakt door de vrouw maar door de arts), en de vrouw werd
vaak slachtoffer van lichamelijk geweld. Dit is onder andere te zien aan de opkomst van
actiegroepen en verenigingen om het geweld aan de kaak te stellen.’” Daarnaast werden ook
andere lichamelijke problemen zoals baarmoederverwijdering en eetstoornissen belangrijke
discussiepunten.”’

Vrouwen stelden de manier waarop artsen, gynaecologen, psychiaters,
psychotherapeuten en maatschappelijk werkers omgingen met de geestelijke en lichamelijke
problemen van vrouwen aan de kaak. De vrouwen, uiteenlopend van studenten en leken tot
professionele  vrouwen uit verscheidene instellingen, daagden de overheid,
gezondheidsinstellingen en instituten uit om meer aandacht te hebben voor de
gezondheidsbehoeften van de vrouw. Vrouwen hadden namelijk andere behoeften dan
mannen en daar werd niet genoeg rekening mee gehouden in de reguliere gezondheidszorg.
Tevens hadden de vrouwen kritiek op het seksisme in de hulpverlening en gezondheidszorg.
Medici en hulpverleners hanteerden over het algemeen een dubbele norm voor gezond gedrag
bij mannen en vrouwen. Typisch mannengedrag werd gezien als gezond maar typisch

vrouwengedrag werd gezien als ongezond. De artsen behandelden vrouwen in veel gevallen

49 Patricia A. Kaufert, ‘Women, resistance, and the breast cancer movement’ in: Margaret Lock en Patricia A. Kaufert
(eds.), Cambridge studies in medical anthropology 5. Pragmatic women and body politics (Cambridge 1998) 290-295.

50 Denk maar aan groepen en stichtingen als Blijf van m'n lijf (1974), Vrouwen tegen verkrachting (1975), Vrouwen
tegen seksueel geweld (1976), Tegen haar wil (1983).

51 Mens- Verhulst en Waaldijk (eds.), Vrouwenhulpverlening, 16, 17.
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anders dan mannen. Zo schreven ze vaker kalmerende middelen aan vrouwen voor dan aan
mannen.”

Een ander groot kritickpunt van vrouwen op de medische wetenschap en
gezondheidszorg was het fenomeen van medicalisering van het leven van de vrouw. De
klachten dat er niet genoeg aandacht was voor de ziekten en behoeften van de vrouw leidden
er al snel toe dat medici en wetenschappers meer aandacht gingen besteden aan specifieke
klachten van de vrouw. De positieve kant hieraan was dat er nieuwe behandelmethoden en
geneesmiddelen ontwikkeld werden. Maar er was ook een negatieve kant. De lichamelijke
ervaringen van vrouwen werden steeds meer vertaald in medische termen. Ervaringen werden
voortaan gezien als objectieve, biomedische gebeurtenissen. De definitie van medicalisering

is dan ook:

de vertaling van levensprocessen in ziekteprocessen, waarover alleen nog maar in
medische termen kan worden gepraat en waarover dan ook alleen maar medische

oplossingen worden aangedragen.”

De sociale en politieke factoren die kunnen bijdragen aan de klachten en ziekten van vrouwen
werden door dit proces van medicalisering niet meer erkend.’

Naar aanleiding van al deze onvrede werden initiatieven opgezet om de
gezondheidszorg te verbeteren en zo ontstond er langzaam een tegenstructuur van de
vrouwengezondheidszorg en therapiecentra. Ervaring stond bij deze centra voorop en niet
zozeer opleiding en scholing.” Ervaringsdeskundigheid was zeer belangrijk binnen de
vrouwenhulpverlening. De wetenschappelijke en professionele kennis en informatie sloot
namelijk niet altijd aan bij de ervaringen van patiénten en vooral niet bij vrouwelijke
patiénten. Door ervaringen van patiénten en wetenschappelijke kennis te combineren kon de
vrouwenhulpverlening een nieuwe visie op bepaalde ziekten en problemen ontwikkelen.
Daarmee kon er recht worden gedaan aan de belevingswereld van de vrouwen.®

Achter de vrouwenhulpverlening en vrouwengezondheidszorg ging een aantal

principes en aannames schuil. De vrouwenhulpverlening ging ervan uit dat de vrouwen zelf

52 Ingrid Baart en Marleen Baerveldt (eds.), Dokteren aan vrouwen. Medikalisering van vrouwenlevens (Amsterdam
1986) 8, 9.

53 Baart en Bearveldt (eds.), Dokteren aan vrouwen , 10.
54 Ibidem.
55 Mens- Verhulst en Waaldijk (eds.), Vrouwenhulpverlening, 18.

56 Leonore Nicolai, ‘Professioneel omgaan met ervaringsdeskundigheid’, in: Janneke Mens-Verhulst en Lies Schilder
(eds.), Debatten in de vrouwenhulpverlening (Amsterdam 1994) 30, 31.
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deskundigen zijn op het gebied van hun eigen gezondheid en dus niet de arts of hulpverlener.
De arts moet een bron van steun zijn maar uiteindelijk beslist de vrouw zelf over haar eigen
gezondheid. Daarom besteedde de vrouwenhulpverlening veel aandacht aan voorlichting.
Want hoe meer een vrouw van haar eigen lichaam af weet, hoe beter ze ook zelf een
beslissing kan nemen over wat het beste is voor haar lichaam. Er moest dus sprake zijn van
een samenwerking tussen arts en patiént in plaats van een hi€rarchische relatie tussen de
professional en de onmondige, onwetende patiént. Tevens probeerde de
vrouwenhulpverlening en gezondheidszorg niet alleen maar de symptomen van een klacht te
behandelen maar ook de problemen en oorzaken die vooraf gingen aan de symptomen.”’
Daarnaast hield de vrouwenhulpverlening en gezondheidszorg rekening met de
genderidentiteit van de patiént en de bestaande genderrollen in de samenleving. Daarbij werd
er ook gekeken naar de persoonlijke en de sociale situatie waar de patiént zich in begaf. De
sociale en persoonlijke situatie van een vrouw kunnen namelijk een rol spelen bij sociale en

psychologische klachten.’® Er werd dus vanuit gegaan dat:

Gender-specific complaints, power relations, and patterns of care in the lives of
women and men are, according to this vision, indications of the interactions between

women’s individual histories and their social-cultural position.”

De reguliere gezondheidszorg had nauwelijks aandacht voor genderspecifieke klachten en
ziekten en daarmee ook niet voor de sociale en persoonlijke situatie waarin een vrouw of man
zich bevond. Dit zorgde er dus voor dat vrouwen niet begrepen en vaak verkeerd behandeld
werden.

De vrouwenhulpverlening en gezondheidszorg bleef niet alleen bij praatgroepen en
zelfhulpgroepen. Het groeide uit tot een sociale beweging. De populariteit en zichtbaarheid
van de vrouwenhulpverlening nam gedurende de jaren toe. Zo werden er ook steeds meer
artikelen over de vrouwenhulpverlening gepubliceerd in het tijdschrift Medisch Contact, het
wekelijkse tijdschrift voor artsen in Nederland. In de jaren ’80 van de vorige eeuw raakte de
overheid er ook steeds meer bij betrokken. De staatssecretaris voor Emancipatiezaken richtte

in 1983 de Projectgroep Vrouwenhulpverlening op. Deze groep had als doel de overheid en

57 Suzanne Biewinga, Connie van Nieuwkerk, Emma van Dongen (eds.), Het heft in handen: werkwijze en strategieén
van vrouwenzelfhulporganisaties 2de druk (Utrecht 1990) 24.

58 Adriana van den Brink-Muinen, Gender, health and health care in general practice. A comparison between women’s
health care and regular health care (Utrecht 1996) 17.

59 Van den Brink-Muinen, Gender, health and health care in general practice, 17.
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staatssecretaris te informeren en adviseren over de integratie van de vrouwenhulpverlening in
de reguliere gezondheidszorg. Rond deze tijd begon de overheid ook allerlei subsidies te
verlenen aan verschillende vrouwengezondheidscentra en andere initiatieven op het gebied
van de vrouwengezondheidszorg.®’

Verscheidene vrouwen uit de vrouwenhulpverlening namen zitting in deze
projectgroep. Zo ook Nel Willekens, die onder andere lid is geweest van de groep Dolle Mina,
Eva Bijt Door en directrice was van het Vormingscentrum de Born, nam deel aan de
projectgroep. Ze was gespecialiseerd in het ontwikkelen van beleid en feministische
organisatievormen. In een interview legt ze uit dat ze de term integratie eigenlijk niet zo
geschikt vond. De term integratie lijkt verdwijning te betekenen. De vrouwenhulpverlening
zou opgeslokt worden en volledig opgaan in de reguliere gezondheidszorg. Maar dat is niet
het doel dat Nel Willekens voor ogen had. Daarom richtte zij zich meer op samenwerking
tussen de vrouwenhulpverlening en de reguliere gezondheidszorg =zodat de
vrouwenhulpverlening wel zichtbaar zou blijven.®!

In dit hoofdstuk is het duidelijk geworden dat de vrouwenhulpverlening in Nederland
en in Amerika ontstond door onvrede van vrouwen met de reguliere gezondheidszorg. Er was
weinig aandacht voor klachten waar vrouwen last van hadden en ze werden vaak niet serieus
genomen door de artsen en hulpverleners. De vrouwenhulpverlening trachtte hierin
verandering te brengen. Het belangrijkste doel was dan ook om de zeggenschap van de
(vrouwelijke) patiént te vergroten. Tevens was het voor de vrouwenhulpverlening belangrijk

om de mondigheid en kennis van de vrouw over haar eigen lichaam te verbeteren.

60 Th.M.Willemsen-Heddes, ‘Vrouwenhulpverlening en huisarts. Een geintegreerde visie’, Medisch Contact 49 (1990)
1471.

61 Oral history-interview met Nel Willekens (23-11-2006), archief Atria, collectie Vrouwenhulpverlening.
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Hoofdstuk 3 Borstkankerregimes in Nederland

In het vorige hoofdstuk kwam naar voren dat de vrouwenhulpverlening veel aandacht
besteedde aan voorlichting voor vrouwen. Voorlichting over het lichaam en ziekten kan er
namelijk voor zorgen dat vrouwen meer weten over hun eigen lichaam en daardoor beter zelf
kunnen beslissen over hun eigen gezondheid. Vrouwen werden op deze manier mondiger
gemaakt en kregen meer zelfbeschikkingsrecht. In dit hoofdstuk staat een ziekteregime
centraal, specifiek gericht op borstkanker in Nederland. De term ziekteregime, die in de
inleiding al naar voren kwam, is afkomstig van Maren Klawiter en wordt gebruikt om
praktijken rondom een bepaalde ziekte bloot te leggen. Door deze praktijken te bestuderen
kan duidelijk worden hoe deze praktijken een ziekte en het beeld daarvan in de samenleving
cre€ren. Er wordt in dit hoofdstuk kort gekeken naar ziekteregimes in Amerika en daarna in
Nederland. In dit hoofdstuk wordt duidelijk dat de vrouwenhulpverlening de voorlichting over
en het beeld van borstkanker probeerde te veranderen, waardoor er uiteindelijk in de late jaren
‘90 van de vorige eeuw en in de vroege eenentwintigste eeuw een omslag kon plaatsvinden en
een ander ziekteregime op kon komen. Een gezondheidscentrum dat veel aandacht had voor
borstkanker was Aletta. Dit centrum staat dan ook centraal in dit hoofdstuk. Aletta had
namelijk een voortrekkersrol op het gebied van de verspreiding van de principes van de

vrouwenhulpverlening.

Borstkankerregimes in Amerika

Maren Klawiter, die onderzoek heeft gedaan naar borstkankerregimes in de San Francisco
Bay Area, signaleert duidelijk twee te onderscheiden ziekteregimes. Hoewel ze stelt dat haar
onderzoeksresultaten niet generaliseerbaar zijn voor heel Amerika zijn er toch algemene
kenmerken te noemen van een vroeg borstkankerregime. Dit vroege borstkankerregime kwam
op in de eerste decennia van de twintigste eeuw. Klawiter heeft daarbij de volgende
kenmerken geconstateerd: soevereine macht van de artsen, isolatie, normalisatiec en
machteloosheid van de patiénten, normatieve genderopvattingen over het vrouwelijke lichaam
en seksualiteit, onzichtbaarheid van vrouwen met borstkanker, afwezigheid van een
groepsidentiteit onder borstkankerpatiénten en het veelvuldig voorkomen van overhaaste

borstamputaties.*

62 Klawiter, ‘Breast cancer in two regimes’, 852.

25



In de jaren ‘70 van de vorige eeuw ziet Klawiter veranderingen optreden in dit vroege
borstkankerregime. Zoals in hoofdstuk een al naar voren kwam was er in die tijd sprake van
de opkomst van de Women’s Health Movement, de Breast Cancer Movement en vooral van
toenemende aandacht voor borstkanker in de samenleving. In het publieke domein in Amerika
traden bekende vrouwen met borstkanker naar voren om hun verhaal te vertellen.”” In de
jaren daarna, door de inzet van radicale feministen, kwam borstkanker in Amerika steeds
meer op de politicke agenda te staan. In de jaren 90 van de vorige eeuw werd er zelfs
gesproken van de zogenaamde ‘breast cancer wars’. Er was sprake van een ‘oorlog’ tussen
vrouwelijke activisten en het mannelijke medische en politieke establishment. Er waren
hevige protesten voor meer onderzoek en het beschikbaar stellen van nieuwe medicijnen voor
borstkanker. Daarbij werd ook de rol van verzekeraars aan de kaak gesteld.®*

Het protest was niet voor niets, want het leidde uiteindelijk tot verandering mede door
het werk van verschillende sociale bewegingen. Aan het einde van de twintigste eeuw en het
begin van de eenentwintigste eeuw ziet Klawiter een nieuw borstkankerregime ontstaan met
de volgende kenmerken: artsen hadden minder macht, de arts-patiéntrelatiec was minder
hiérarchisch geworden, er kwam meer tijd en ruimte voor de patiént om zelf beslissingen te
nemen, een nieuwe hulpverlening voor vrouwen met borstkanker kwam op, er was sprake van
toenemende zichtbaarheid van borstkankerpatiénten en er ontstond een collectieve identiteit

onder borstkankerpatiénten.®

Aletta: centrum voor gezondheidszorg

Om te onderzoeken of er in Nederland ook sprake was van twee borstkankerregimes is het
zinvol om te kijken naar de kritieck die de vrouwenhulpverlening had op de reguliere
gezondheidszorg. Aletta, het centrum voor vrouwengezondheidszorg, besteedde veel aandacht
aan kritiekpunten op de reguliere gezondheidszorg en op voorlichting en informatie over hoe
het beter kon. Aletta was de eerste feministische huisartsenpraktijk in Nederland, gevestigd in
Utrecht. De praktijk werd opgericht in 1984 en vernoemd naar Aletta Jacobs, de eerste
vrouwelijke arts van Nederland en een belangrijke feministe tijdens de eerste feministische
golf.  Voordat deze  huisartsenpraktijk  werd geopend was er al een

vrouwengezondheidscentrum op die plek gevestigd, opgericht in 1980. Het

63 Emeliy S. Kolker, ‘Framing as a cultural resource in health social movements: funding activism and the breast
cancer movement in the US 1990-1993’, Sociology of Healh & Illness 26 (2004) 6, 823.
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vrouwengezondheidscentrum was een zelfhulporganisatie, erop gericht om vrouwen
onafhankelijk te maken van het medische establishment waar sprake was van een sterke
hiérarchische relatie tussen arts en patiént. Vrouwen moesten door middel van voorlichting en
door te luisteren naar ervaringen van andere vrouwen hun eigen lichaam beter leren kennen en
op die manier beter zelf keuzes maken over hun gezondheid. De principes van de
vrouwenhulpverlening werden hier ten uitvoer gebracht.®

Aletta had ook een specifiecke methode en doel voor ogen. Onder anderen Leonore
Nicolai, medewerkster bij Aletta vanaf 1981, vertelt hierover in een interview uit 2008 over
de vrouwenhulpverlening. De Aletta-methode houdt volgens haar in: het vertalen van de
kennis die Aletta had naar de reguliere gezondheidszorg. Bij Aletta waren vele medewerksters
bezig met, zoals Leonore Nicolai het noemt, ‘meta-onderzoek’. Dit houdt in dat verscheidene,
vaak medisch-wetenschappelijke, publicaties naast elkaar werden gelegd en werden
vergeleken. Ze controleerden dan of de wetenschappelijke kennis wel aansloot bij de
ervaringen van patiénten die de huisartsenpraktijk bezochten. Zo was Aletta dus sterk gericht
op kennisontwikkeling. Daarnaast ondernam Aletta ook actie om de omstandigheden te
verbeteren. De reguliere gezondheidszorg moest namelijk ook inzien dat de manier waarop
vrouwelijke patiénten behandeld werden onjuist was.®’

Om ervoor te zorgen dat de reguliere gezondheidszorg veranderde publiceerde Aletta
ook literatuur die gebruikt werd voor bij- en nascholing van artsen. Gunilla Kleiverda,
gynaecologe en tevens oud-medewerkster van Aletta, werkte mee aan publicaties en artikelen
en had dus een belangrijke boodschappersrol. Zij moest ervoor zorgen dat de kennis die
Aletta ontwikkelde ook geintegreerd werd in de reguliere gezondheidszorg. De
vrouwengezondheidszorg moest dus geintegreerd worden in de reguliere gezondheidszorg.
Dat was echter geen populaire boodschap, want veel mannelijke artsen zaten daar niet op te
wachten.®®

Een voorbeeld van een publicatie die bedoeld was voor opleiding en scholing van
artsen is het boek Vrouwen op spreekuur geschreven door Pigmans, een huisarts, en Leonore
Nicolai, psychologe en medewerkster van Aletta. Dit boek werd geschreven als onderdeel van

de serie Practicum huisartsgeneeskunde. In het woord vooraf wordt duidelijk dat ervaringen

66 Greta Noordenbos en Janneke Mens-Verhulst, ‘Aletta: huisartsenpraktijk naast vrouwengezondheidscentrum
(1984-1998) in: Janneke Mens-Verhulst en Berteke Waaldijk (eds.), Vrouwenhulpverlening 1975-2000. Beweging in
rond de gezondheidszorg (Houten 2008)186-187.
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vanuit de huisartsenpraktijk zijn gebruikt om dit boek te schrijven.”” Het boek bestaat dan ook
uit verschillende casussen uit de praktijk. Het onderwerp borsten neemt een groot deel van het
boek in, naast gynaecologische aandoeningen en klachten. Er worden tips gegeven en fictieve
vragen gesteld om zo de huisarts handvaten te geven hoe om te gaan met bepaalde klachten en
vragen van vrouwen. Daarnaast wordt er ook aandacht besteed aan hoe vrouwen hun borsten
beleven en hoe belangrijk borsten zijn voor de vrouwelijke identiteit. Dit boek is dus een
voorbeeld van hoe Aletta probeerde de technieken en vragen die belangrijk waren in de
vrouwenhulpverlening te integreren in de reguliere gezondheidszorg.”

De belangrijke taak van Aletta om de vrouwenhulpverlening te integreren in de
reguliere gezondheidszorg werd erkend in 1992. In dat jaar kreeg Aletta de Henny Verhagen
prijs uitgereikt. Deze prijs werd uitgereikt door het Henny Verhagen fonds, een stichting die
zich inzet voor de vrouwengezondheidszorg. Iedere twee jaar werd de prijs toegekend aan het
beste initiatief op het gebied van de emancipatoire vrouwengezondheidszorg. Dat Aletta de
prijs in ontvangst mocht nemen laat de relevantie van het werk van Aletta zien en de
toegenomen aandacht voor de vrouwenhulpverlening en gezondheidszorg in de samenleving.
Volgens de jury had Aletta een voortrekkersrol op zich genomen op het gebied van de

vrouwengezondheidszorg.”"

Voorlichting

Het vrouwengezondheidscentrum en de huisartsenpraktijk besteedden veel aandacht aan
specifieke vrouwenziekten en voorlichting daarvan. Zo werd er ook veel aandacht besteed aan
borstkanker. Er werden verscheidene stukken en folders gepubliceerd over borstkanker. Een
goed voorbeeld hiervan is het Borstkanker diskussiestuk uit 1982. Dit stuk gaat over
borstkanker, de behandelmethoden en de manier waarop artsen met borstkankerpatiénten
omgingen. In het stuk wordt aan de kaak gesteld dat artsen en specialisten op een bepaalde
manier met vrouwen omgingen waardoor vrouwen zich angstig en onzeker voelden. Daarbij
was er sprake van een zeer paternalistische houding in die zin dat de patiénten zich volledig
over moesten geven aan de beslissingen van de arts. De vrouwenhulpverlening wilde bereiken
dat vrouwen zelf meer kennis kregen over borstkanker en meer een samenwerking aan

konden gaan met de arts, want ‘dan zijn er misschien ook andere keuzes mogelijk en kunnen

9 vG. Pigmans en L.C. Nicolai, Vrouwen op het spreekuur. Practicum huisartsgeneeskunde een serie voor opleiding en
nascholing (Utrecht 1993) v.
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we misschien een beetje meer ons eigen leven en dood bepalen.’”” Wie kan namelijk beter
beslissingen nemen over het lichaam van de vrouw dan de vrouw zelf?

In de voorlichtingsfolder over
EEN HANDLEIDING |8 ‘, borstzelfonderzoek wordt er sterke kritiek geuit
op de beeldvorming over borsten en het
vrouwelijke lichaam. In de samenleving en
binnen de medische wereld ontstond er
langzaam het idee dat het hebben van borsten
alleen maar een risico met zich mee zou
brengen. Borsten zouden als het ware tikkende

tijdbommen zijn.”” In de samenleving en in de

door mannen gedomineerde medische wereld

Afbeelding 3 Voorkant van de voorlichtingsfolder
over borstzelfonderzoek. Bron: Archief Aletta
centrum voor gezondheidszorg, inventarisnr. 145.

werden borsten als objecten gezien. Het lichaam
in het geheel werd ook op die manier benaderd.
Het idee was dat het lichaam uit te vervangen en te verwijderen onderdelen zou bestaan.
Vooral borsten zouden makkelijk verwijderd kunnen worden door operaties. Iris Marion
Young stelt dat medici vaak geen rekening houden met het feit dat borsten belangrijk zijn
voor de identiteit van vrouwen. Tevens hebben ze geen oog voor de stress en emotionele
gevolgen van een amputatie van borsten.”* In tegenstelling tot het beeld van borsten in de
samenleving wordt in de folder over borstzelfonderzoek juist het belang aangeduid om het
lichaam op een positieve manier te benaderen. En het lichaam moet niet alleen maar als een
risicovol object worden gezien. Het borstzelfonderzoek kan hieraan bijdragen. Vrouwen
krijgen op die manier meer contact met het eigen lichaam en ook meer kennis over het eigen
lichaam.”

Het contact met het eigen lichaam stond centraal binnen de voorlichting en
informatievoorziening van Aletta. Zo ook in het tijdschrift Lijfblad van het
vrouwengezondheidscentrum. Dit tijdschrift werd uitgegeven voor onder anderen de

medewerksters van het vrouwengezondheidscentrum en voor andere geinteresseerden. In het

72 Borstkanker diskussiestuk, uitgave van het vrouwengezondheidscentrum (Utrecht 1982), Atria, Archief Aletta
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tijdschrift komt naar voren dat het belangrijk is voor de vrouw om zich bewust te worden van

het eigen lichaam. Kennis en informatie alleen is niet voldoende:

want weten 1S niet genoeg, je moet ermee naar je lichaam toe, je lichaam bekijken,
betasten, weten hoe ’t voelt, zo leer je jezelf kennen en hanteren, je gaat beter weten

wat goed voelt en wat je lichaam als slecht ervaart.”

Uit dit citaat blijkt duidelijk dat vrouwen zelf ervaring op moesten doen met hun eigen
lichaam. Alleen het lezen van informatie was niet genoeg, de vrouw moest zelf haar borsten
voelen en leren kennen. Het zelf onderzoeken van de eigen borsten werd dan ook
gestimuleerd.”’

Rond 1980 en 1990 werden er ook voor het eerst grootschalige
bevolkingsonderzoeken naar borstkanker gedaan. Omdat het in die tijd nieuw was besteedde
Aletta ook een publicatie aan het bevolkingsonderzoek. Veel vrouwen maakten zich namelijk
zorgen over deze onderzoeken. Daarom besloot Aletta een publicatie uit te geven waarin de
voor- en nadelen van het onderzoek op een rij worden gezet en waarbij er ook aandacht wordt
besteed aan de verschillende meningen en feiten betreffende het onderzoek. Doordat vrouwen
meer informatie konden lezen over dit bevolkingsonderzoek konden ze zelf een goede
overwogen keuze maken om wel of niet deel te nemen aan het onderzoek. Ook in dit boekje
komt wederom het beeld naar voren dat het lichaam een bron van ziekten zou zijn: ‘Vrouwen
kunnen zich onzeker gaan voelen over hun lichaam dat immers wordt benaderd als een

’78 Dat het lichaam

mogelijke bron van ziektes in plaats van een bron van energie en kracht.
werd gezien als een bron van ziekten kwam voornamelijk door de medicalisering van
lichaam. Er was sprake van veel medische belangstelling voor het vrouwenlichaam. Daardoor
werd het lichaam echter alleen nog maar beschouwd als een studieobject in de medische
wetenschap.”” Het bevolkingsonderzoek maakte vrouwen dus onzeker omdat vrouwen zich
ineens patiént voelden. Aletta stelt in deze publicatie ook aan de kaak dat vrouwen gedurende

het bevolkingsonderzoek in spanning zaten. Vrouwen werden dikwijls onnodig gespannen

doordat ze moesten wachten op de uitslag van het onderzoek.*

76 Lijfblad nr. 2 (1980), Atria, Archief Aletta Centrum voor Gezondheidszorg, inventarisnr. 54, 16.
77 Lijfblad nr. 2 (1980), inventarisnr. 54.

78 Angelina van den Berg, Wat is wijsheid. Feiten en meningen over het bevolkingsonderzoek borstkanker (Utrecht
1993) Atria, Archief Aletta Centrum voor Gezondheidszorg, inventarisnr. 156, 4.

79 Baart en Baerveldt, Dokteren aan vrouwen, 10.

80 van den Berg, Wat is wijsheid, inventarisnr. 156, 23.
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Behandelmethoden

In de jaren ‘80 van de vorige eeuw was er sprake van een hiérarchische arts-patiéntrelatie en
hadden vrouwen weinig te zeggen over de behandelmethoden. Vaak werd er in die tijd ook
zeer snel over gegaan tot amputatie van de borst wanneer er borstkanker was geconstateerd.
In het borstkanker diskussiestuk wordt er dan ook voor gepleit dat vrouwen meer tijd en de
kans moeten krijgen om te beslissen welke behandeling ze zelf zouden willen. Er wordt
gesteld: ‘De eerste strijd met de medische wetenschap gaat meestal over hoe krijg je tijd om
na te denken welke behandeling je zou willen en wat het betekent voor jou dat je kanker
hebt.”®! Dat de gevoelens van de patiént ook zeer serieus werden genomen door de
vrouwenhulpverlening blijkt ook uit dit citaat. Er moest aandacht komen voor wat het
betekent om kanker te hebben en de psychologische effecten van het hebben van kanker. Daar
werd in de reguliere gezondheidszorg en door de behandelende artsen te weinig aandacht aan
besteed.

Een veelvoorkomende behandeling van borstkanker was een borstamputatie. De
zogeheten mastectomie werd veelvuldig toegepast maar de reguliere gezondheidszorg had
vaak te weinig aandacht voor de sociale en emotionele gevolgen van een borstamputatie. Dat
wordt aan de kaak gesteld in een uitgave van de Studium Generale Rotterdam, onderdeel van
de cyclus Tante Sjaan blijft gaan. Onder andere Nelleke Nicolai is betrokken geweest bij de
oprichting van Tante Sjaan. Tante Sjaan is een initiatief van de Studium Generale Rotterdam.
Tante Sjaan stelde de positie van vrouwen in de gezondheidszorg aan de kaak.*” In het artikel
over borstamputatie wordt er gesteld dat vrouwen te weinig begeleiding kregen wanneer ze
een borstamputatie hadden ondergaan. Dat was niet alleen na de operatie het geval, maar ook
daarvoor. Zo kregen vrouwen nauwelijks informatie over wat precies een borstamputatie
inhield en daarbij werd er ook geen aandacht besteed aan de emotionele, sociale en eventuele
seksuele gevolgen van de operatie. Er wordt in het artikel gesteld dat een borstamputatie zeer
ingrijpend is voor het lichaam van een vrouw. Vrouwen gingen meestal anders naar zichzelf
kijken en werden door de samenleving ook anders bekeken. Borsten hebben namelijk een
bepaalde symboolwaarde voor het vrouw zijn. Als de vrouw een borst mist dan ontbreekt er
een herkenningsteken van de vrouw. De vrouwen die een borstamputatiec hadden ondergaan
misten dan ook begrip en acceptatie van hun situatie. Hulpverleners toonden vaak te weinig

begrip voor de ingrijpende gebeurtenis, dit blijkt onder andere uit uitspraken zoals:

81 Borstkanker diskussiestuk, inventarisnr. 129.

82 Oral history-interview met Nelleke Nicolai (15-02-2008) archief Atria, collectie Vrouwenhulpverlening.
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‘Tegenwoordig zijn er zulke mooie protheses.” en ‘Voor u geeft het niet, u hebt toch zulke
kleine borsten.”™

Naast borstamputaties werd de chemotherapie ook steeds belangrijker voor de
behandeling van borstkanker. In krantenartikelen wordt er gesproken over de gevolgen van
deze behandelmethoden. Een van de gevolgen waar vrouwen zich het meest zorgen over
maken is haaruitval. Als gevolg van de behandeling verliezen de meeste vrouwen het
hoofdhaar. Zo stelt een pruikenspecialist dat vrouwen vaak haaruitval nog erger vinden dan
een amputatie.** In een ander artikel wordt de toenemende vraag naar pruiken besproken naar
aanleiding van advies aan kankerpatiénten door de behandelende artsen. Daarbij worden in
het artikel ook schaamtegevoelens en emotionele gevolgen van haarverlies besproken. Door
de toename van de vraag naar pruiken door advies van de artsen is het dus waarschijnlijk dat
artsen steeds meer oog hadden voor de emotionele gevolgen van een behandelmethode.
Vooral voor vrouwen is het verliezen van haar een emotionele gebeurtenis. Mannen zouden,
volgens dit artikel, kaalheid meer accepteren dan vrouwen. Veel vrouwen kozen er voor om
een pruik te laten aanmeten.™

Sommige vrouwen kozen er echter bewust voor om geen pruik aan te laten meten en
zo de gevolgen van de behandeling van kanker zichtbaar te maken, dat stelt Maren Klawiter.
Haar heeft namelijk veel te maken met normalisatie (een proces dat normen tot stand brengt,
zoals dat een vrouw twee borsten moet hebben) in de samenleving. Het was normaal dat een
vrouw lang haar had. Een kale vrouw was daarentegen niet normaal.*® In de bronnen van de
vrouwenhulpverlening die bestudeerd zijn voor dit onderzoek was er niet zoveel aandacht
voor chemotherapie en haaruitval. De visie van de vrouwenhulpverlening op dit onderdeel

van het ziekteregime is dus onduidelijk.

Borstkanker in de damesbladen

Niet alleen de vrouwenhulpverlening had aandacht voor borstkanker, ook de populaire
damesbladen in Nederland besteedden in de jaren ‘70 en ‘80 van de vorige eeuw aandacht aan
borstkanker. Vooral de Margriet besteedde in 1975 veel aandacht aan borstkanker door in

twee nummers een bijlage over borstkanker in te voegen. De bijlage draagt de titel ‘Gevreesd,

83 Carla van Brederode en Mariam Floor, ‘Als je een borst wordt afgezet... ervaringen van vrouwen met
hulpverleners’ in: Studium Generale Rotterdam, Tante Sjaan blijft gaan (Rotterdam 1977)28-31.

84 Annemie Smeets, ‘Kunsthaar niet meer van echt te onderscheiden’, Limburgs Dagblad, 20 februari 1989.

85 Saskia van Westhreenen, ‘Kunstmatig haarwerk een emotionele kwestie. Een dag zonder pruik is een dag
binnenshuis’, Limburgs Dagblad, 24 juni 1991.

86 Klawiter, The biopolitics of breast cancer, 181, 182.
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maar niet hopeloos’ en is gemaakt in samenwerking met het Antoni van Leeuwenhoek-
ziekenhuis in Amsterdam, dat gespecialiseerd is op het gebied van kanker. Het doel van het
artikel is vrouwen te informeren over de ziekte en de behandeling daarvan. Volgens de
Margriet moest er namelijk meer openhartig en kritisch over gepraat worden. Tevens wordt er
veel aandacht besteed aan borstzelfonderzoek met bovenaan de pagina de uitspraak: ‘Deze
bladzijde kan uw leven redden.”®” De eerste aflevering van deze documentaire bestaat uit een
interview met vrouwen die behandeld zijn voor borstkanker. Daarin komt ook meteen kritiek
naar voren op de zorg die ze hebben gekregen. De vrouwen wijzen op de slechte begeleiding
en een groot gebrek aan voorlichting over de behandeling en de nazorg voor
borstkankerpatiénten.®® Dit kritiekpunt komt overeen met de kriticken in de publicaties van
Aletta.

Naast de uitgebreide artikelen over borstkanker werden er ook vragen door de
lezeressen gesteld over borstkanker. Bijvoorbeeld in de Libelle in de rubriek ‘spreekuur
vandaag’. De vrouw vraagt zich af of ze naar de dokter moet gaan want ze is bang dat ze
borstkanker heeft. Ze wil zelf echter niet naar de dokter omdat ze de vreemdste verhalen hoort
over de ziekte en gehoord heeft dat het Moermandieet, een speciaal dieet bedacht door de
Nederlandse huisarts Cornelis Moerman dat kanker zou bestrijden, wellicht helpt. De Libelle-
dokter reageert echter sceptisch en stelt dat de vrouw meteen naar de dokter moet gaan.
Daarnaast stelt de dokter: ‘Bovendien laat u mogelijk zeer kostbare tijd verloren gaan.”® De
dokter zegt hiermee dat de vrouw tijd aan het verspillen is en eigenlijk al eerder naar de
dokter had moeten gaan. Deze opmerking valt te vergelijken met de publiekscampagnes in
Amerika met de boodschap ‘wacht niet te lang’. Ook in een artikel in de Margriet wordt er op
gewezen dat het verstandig is om op tijd naar de dokter te gaan. Het artikel gaat over een
patiénte die zelf een knobbeltje had gevoeld en zich zorgen maakte over borstkanker. De
dokter constateerde na een onderzoek dat het geen borstkanker was. Het artikel eindigt met de
uitspraak van de dokter: ‘Ik vind u een heel verstandige vrouw.’*® Ze wordt verstandig
gevonden, omdat de vrouw meteen een dokter geraadpleegd heeft toen ze twijfelde.

De Libelle besteedde ook al eerder aandacht aan borstkanker in de bijlage ‘Wij en
onze kinderen’. Het artikel ‘Vrouwen met een sieraad minder’ is een verhaal van een vrouw

die naar aanleiding van een eerder artikel van de Libelle over borstzelfonderzoek er achter

87 Joop Termos en Gerda Klinkhamer, ‘Gevreesd, maar niet hopeloos. 1ste aflevering’, Margriet 41 (1975) 76, 77.
88 Ibidem, 78.

89 (z-a.), ‘Spreekuur vandaag. Dat knobbeltje in mijn borst.. is het soms al te laat?’, Libelle 27 (1980) 9.

90 (z-a.), ‘Met de dokter op pad. Een verstandige vrouw’, Margriet 5 (1980) 74.
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kwam dat ze borstkanker had. Ze vertelt onder andere over de borstamputatie en de relatie
met haar man. Tevens vertelt deze vrouw ook over borstprotheses die ervoor zorgen dat
niemand ooit hoeft te weten dat je een borst mist. Wederom wordt er aandacht besteed aan
borstzelfonderzoek en de beste manier om dat te doen.”!

De nadruk op het feit dat niemand ooit hoeft te weten dat een vrouw borstkanker heeft
gehad door het gebruik van protheses is door een aantal feministen en auteurs sterk
bekritiseerd. Door protheses te gebruiken konden vrouwen verbergen dat ze een
borstamputatiec hadden gehad en zo werd borstkanker als het ware verzwegen. Vooral de
radicale feministe Audre Lorde heeft zich hier sterk tegen verzet. Zij publiceerde in 1980 The
Cancer Journals waarin ze haar eigen ervaringen met borstkanker naar voren laat komen.
Haar doel was om borstkanker zichtbaar te maken en ze verzet zich dan ook tegen het gebruik
van borstprothesen. Borstkanker verzwijgen en vooral de gevolgen van een borstamputatie en

chemotherapie verbergen is een gevolg van normalisatie in de samenleving.”

Borstkankerregimes in Nederland

Door naar de verscheidene voorlichtingsfolders en uitgaven van Aletta te kijken wordt het
duidelijk dat Aletta zich tegen verschillende zaken in de Nederlandse gezondheidszorg
verzette. De voorlichtingsfolder en de verscheidene uitgaven vormen een counter-narratief
tegen het bestaande dominante narratief van de reguliere gezondheidszorg in die tijd.
Samenvattend verzette Aletta en de vrouwenhulpverlening zich tegen de medicalisering van
het vrouwenlichaam, de hiérarchische en paternalistische arts-patiéntrelatie en de bestaande
beeldvorming over borsten en het vrouwelijke lichaam. Deze verschillende kritiekpunten
komen overeen met het vroege borstkankerregime in Amerika waarin ook de medicalisering
van het lichaam en de hi€rarchische arts-patiéntrelatie centraal stond. Aletta stelde deze
kritiekpunten aan de kaak in de folders en wilde daarmee veranderingen teweeg brengen. Ook
in tijdschriften zoals de Margriet en de Libelle komen kritiekpunten naar voren over de zorg
die vrouwen krijgen met borstkanker. Of er ook echt sprake is geweest van een landelijk
borstkankerregime waarbij er sprake was van de zaken waar Aletta zich tegen verzette is niet
zeker. Leonore Nicolai verklaarde in een interview dat er in Nederland ook progressieve

artsen zijn geweest die dus niet zouden passen in het borstkankerregime.”” Of er ook iets

91 Mink van Rijsdijk, ‘Vrouwen met een sieraad minder. Over vrouwen die borstkanker ontdekten’, Libelle in de
bijlage Wij en onze kinderen (1970) 9.

92 Diane Price Herndl, ‘Our breasts, our selves: identity, community and ethics in cancer autobiographies’, Signs 32
(2006) 1, 234.

93 Interview met Leonore Nicolai door Willemijn Ruberg (15-08-2014).
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veranderd is in de gezondheidszorg van Nederland en er dus een omslag heeft plaatsgevonden
met betrekking tot borstkanker is lastig te onderzoeken zonder de ervaringen van een
representatieve groep patiénten te weten. Wel blijkt uit een kleinschalig patiéntenonderzoek
dat Aletta organiseerde, dat vrouwen zeer tevreden waren over de benadering van de
huisartsen bij Aletta. Vrouwen voelden zich in de huisartsenpraktijk serieus genomen. Tevens
was er veel tijd en aandacht voor de patiénten en kregen ze veel voorlichting en informatie.’*
Zoals in het vorige hoofdstuk bleek was de overheid ook bezig om de
vrouwenhulpverlening te integreren in de reguliere gezondheidszorg. Zo werd er ook een
projectgroep opgericht. De vrouwenhulpverlening heeft er dus in ieder geval voor gezorgd dat
principes van de vrouwenhulpverlening meer aandacht kregen in de reguliere
gezondheidszorg. Of er echt iets veranderd is in de gezondheidzorg en dan vooral op het
gebied van borstkanker is maar de vraag. Zo komt uit een oral history-interview met Marlies
Bosch, waarbij er in 2002 borstkanker werd ontdekt, naar voren dat ze zich als
borstkankerpatiénte erg kwetsbaar voelde en dat er nog steeds niet genoeg werd overlegd met
de vrouw over behandelingsmethoden en andere aanverwante zaken.”” Kort daarna kwamen
echter organisaties op zoals Pink Ribbon. Deze organisaties zorgden ervoor dat borstkanker
veel meer aandacht kreeg in de samenleving dan voorheen. Pink Ribbon heeft er zeker voor
gezorgd dat de problematiek rondom borstkanker zichtbaar werd en er meer onderzoek werd
gedaan.”® Zou dit dan het begin zijn van een ander borstkankerregime? In het volgende
hoofdstuk wordt er gekeken naar in hoeverre de sekse van de arts een rol speelde in de
behandeling van patiénten. Heeft de toename van het aantal vrouwelijke artsen wellicht een

rol gespeeld in de omslag naar een ander ziekteregime?

94 Leonore Nicolai, De huisartsenpraktijk Aletta door de ogen van de patiénten bezien. Verslag patiéntenonderzoek
(Utrecht 1989), inventarisnr. 212, IV, V.

95 Oral history-interview met Marlies Bosch (12-02-2008), archief Atria, collectie vrouwenhulpverlening.
96 Ruberg, ‘Van zwarte gal tot Pink Ribbon’, 19.
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Hoofdstuk 4 Vrouwelijke artsen

De vrouwelijke patiénten die ontevreden waren over de manier van zorg- en hulpverlening
door de reguliere gezondheidszorg richtten hun kritiek vaak op mannelijke artsen. Zoals uit
het vorige hoofdstuk namelijk bleek was er sprake van een hiérarchische en paternalistische
houding tussen de (vaak) mannelijke arts en vrouwelijke patiént, een belangrijk kenmerk van
een vroeg borstkankerregime. Eeuwenlang was de medische wereld een typische
‘mannenwereld’, aldus het artikel ‘“Meer vrouwen in de geneeskunde’.”” Gender speelt een
belangrijke rol in dit hoofdstuk. Gender maakt namelijk een verschil op twee manieren:
vrouwelijke en mannelijke pati€nten worden anders behandeld en vrouwelijke en mannelijke
artsen behandelen patiénten anders.” In dit hoofdstuk staat deze kwestie centraal. Was er
inderdaad sprake van een typische ‘mannenwereld’ en zorgde de toename van vrouwelijke
artsen voor een verandering in de gezondheidszorg volgens de principes van de
vrouwenhulpverlening? In dit hoofdstuk wordt er gebruik gemaakt van secundaire literatuur
over deze kwestie in combinatie met primaire bronnen in de vorm van tijdschriftartikelen uit

die tijd.

Een typische mannenwereld?

Tussen 1980 en 1990 was de discussie over het aantal mannelijke en vrouwelijke artsen groot.
Dit blijkt uit het grote aantal artikelen in bijvoorbeeld het tijdschrift Medisch Contact die in
die tijd verschenen over deze kwestie. Er vond namelijk in deze periode een verandering
plaats in die zin dat het aantal vrouwelijke artsen begon toe te nemen. In het artikel
‘Vrouwelijke artsen’ uit 1984 worden er cijfers gepubliceerd van het NZI, het Nederlands
Ziekenhuis Instituut in Utrecht, die gegevens verzamelden uit ziekenhuisadministraties en
jaarverslagen. Deze cijfers laten zien dat de medische wereld inderdaad vooral een
‘mannenwereld’ was. Zo bestond de hele medische beroepsgroep in 1972 voor 82 procent uit
mannen. Er waren dus slechts 18 procent vrouwen werkzaam in de medische wereld.” Zo is
er binnen deze wereld ook sprake van een sterke segregatie op basis van geslacht binnen de

verschillende medische beroepen. Het valt op dat in 1980 79 procent van de verpleegkundigen

97 | H. Stegeman, ‘Meer vrouwen in de geneeskunde. Een wezenlijke verandering in de bedrijfstak gezondheidszorg?’,
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99 Irene Butter en Gunilla Kleiverda, ‘Vrouwelijke artsen. Veranderingen in de menskracht in de gezondheidszorg’,
Medisch Contact 48 (1984) 1540.
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vrouw 1is, en dat maar 1 procent van het personeel in de kraamverzorging man is. Gunilla
Kleiverda onderstreept dit verschil door in haar interview aan te geven dat er nauwelijks
vrouwelijke specialisten waren in de geneeskunde in die tijd. Specialisten waren dus
voornamelijk man.'” In de studie van Atie van den Brink-Muinen komt ook naar voren dat
medische specialismen door mannen gedomineerd werden zelfs tot in de jaren 90 van de
vorige eeuw. In 1991 was 87 procent van de onathankelijke huisartsen in Nederland man en
maar 13 procent vrouw.'"!

Toch kwam er langzaam verandering in deze typische mannenwereld. Dit komt ook
naar voren in de artikelen van Medisch Contact. De verandering had waarschijnlijk te maken
met de invoering van de Wet gelijke behandeling voor mannen en vrouwen in 1980. Gelijke
kansen voor mannen en vrouwen werden een prioriteit, vooral op de arbeidsmarkt. Er kwam
daarmee steeds meer aandacht voor de ongelijke verdeling van man en vrouw in de medische
wereld. Vanaf 1980 traden er veranderingen op in deze ongelijke verdeling. Het aantal
eerstejaarsstudenten geneeskunde nam namelijk toe. Zo steeg de instroom van vrouwelijke
studenten met 13 procent tussen het studiejaar 1982-1983 en 1987-1988.'%*

Een vereniging die zich sinds 1928 bezighoudt met de positie van vrouwelijke artsen
is de VNVA (Vereniging van Nederlandse Vrouwelijke Artsen). Destijds heette de vereniging
nog Varia (Vrouwelijke artsenreiinie in Amsterdam). Deze vereniging zet zich ook nu nog in
voor de belangen en de positie van vrouwelijke artsen in de gezondheidszorg en medische
wereld. De vereniging richt zich op de positie van vrouwen als hulpvragenden en
hulpverlenenden. De vrouwenhulpverlening werkte samen met deze vereniging. Zo
organiseerde het VNVA een lustrumcongres in 1987 over de vrouwenhulpverlening. Dus niet
alleen de positie van de vrouwelijke patiént stond in deze tijd ter discussie, maar ook de
positie van de vrouwelijke arts.'”® Gender speelt dus een rol op het niveau van de patiént en

op het niveau van de arts.

Verschil tussen vrouwelijke en mannelijke artsen
Aletta, de al eerder genoemde huisartsenpraktijk, had vrouwelijke artsen en medewerkers in
dienst. Dat blijkt, naast de principes van de vrouwenhulpverlening die daar ten uitvoer werden

gebracht, een grote aantrekkingskracht op de vrouwelijke patiénten te hebben gehad. Dit
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wordt duidelijk uit de resultaten van het patiéntenonderzoek dat Aletta uitvoerde in de
huisartsenpraktijk. De huisartsenpraktijk wilde namelijk graag weten wat de patiénten vonden
van de zorg die ze bij Aletta aangeboden kregen. Allerlei aspecten werden onderzocht, zo ook
de redenen van de pati€nten om te kiezen voor zorg bij Aletta. De belangrijkste reden van de
meeste pati€nten om te kiezen voor Aletta was dat er vrouwelijke huisartsen aanwezig waren.
Op de vraag of de voorkeur voor een vrouwelijke arts de keuze voor Aletta heeft bepaald
antwoordde 82% (n = 145) van de patiénten ja. Er waren natuurlijk meerdere redenen om te
kiezen voor Aletta, maar bij de andere redenen is er sprake van een minder overtuigende
meerderheid.'™

De sekse van de huisarts blijkt een belangrijke factor te zijn in de keuze van de
patiénten voor een arts. Zo is uit onderzoek gebleken dat huisartsen meer patiénten aantrekken
van dezelfde sekse.'® Dit is onder andere te wijten aan het feit dat specificke
gezondheidsproblemen van bijvoorbeeld vrouwen meer worden gezien en ontdekt door
vrouwelijke artsen dan door mannelijke artsen. Zo wordt er in de medische wetenschap ook
onderscheid gemaakt tussen feminiene problemen, zoals gynaecologische klachten, en
masculiene klachten zoals klachten betreffende mannelijke genitalién.'®® Daarnaast bestaat
ook het fenomeen ‘vage klachten’. Vrouwen hebben vaker last van vage klachten. Dit zijn
meestal chronische klachten die moeilijk door de artsen te interpreteren zijn. Er wordt vaak
geen duidelijke oorzaak gevonden en er is dus meestal ook geen evidente oplossing
voorhanden. Mannelijke artsen zien vaak seksespecifieke klachten van vrouwen niet en dat
vormt een probleem in de gezondheidszorg.'"’

Daarnaast is de sekse van de huisarts van belang omdat het gedrag en de
verwachtingen van de patiénten ook anders zijn. Vrouwelijke pati€nten reageren namelijk
anders op vrouwelijke artsen dan op mannelijke artsen. Zo blijkt uit een artikel van Anneke
Kramer, een vrouwelijke huisarts, dat vrouwelijke patiénten de neiging hadden om meer te
vertellen en te praten dan bij een mannelijke arts. In het artikel komen haar ervaringen als
vrouwelijke arts naar voren. Ze constateert dat vrouwelijke patiénten vaak op de volgende

manier reageerden: ‘Oh, wat heerlijk om dit tegen een vrouw te kunnen zeggen. Tegen een
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man zeg je zoiets toch niet!”'® Vrouwelijke patiénten hadden vaak het gevoel dat ze bepaalde
klachten en problemen beter met een vrouw konden bespreken dan met een man.

In de secundaire literatuur is er al veel onderzoek gedaan naar gender en de invloed
daarvan op de zorgverlening door artsen. Bij de manier van zorg verlenen speelt de
communicatiestijl van de arts een grote rol. Ook voor de vrouwenhulpverlening was
communicatie en voorlichting een belangrijk punt van aandacht. Zo haalt Atie van den Brink-
Muinen in haar boek een aantal studies'® aan die een verschil in communicatiestijl tussen
vrouwelijke en mannelijke artsen constateren. Zo laten deze onderzoeken onder andere zien
dat vrouwelijke artsen meer empathie zouden tonen dan mannelijke artsen. Vrouwelijke
artsen zouden meer aandacht voor de gevoelens van de patiénten hebben en daardoor vaker
meer als therapeuten optreden dan mannelijk artsen. De consulten van vrouwelijke artsen met
vrouwelijke patiénten duren vaak ook langer dan consulten tussen mannelijke artsen en
vrouwelijke patiénten.''® In de conclusie stelt Atie van den Brink-Muinen echter dat de relatie
tussen gender en communicatiestijl minder duidelijk is dan hierboven voorgesteld. Er zijn
maar weinig verschillen aan te geven tussen mannelijke en vrouwelijke artsen en die zijn
subtieler dan in de bovengenoemde studies. Een belangrijke conclusie is dat de verschillen
tussen huisartsen ook voor een groot deel worden bepaald door de communicatiestijl van hun
patiénten.'"!

Het is in dit hoofdstuk duidelijk geworden dat door de toename van het aantal
vrouwelijke artsen de gezondheidszorg veranderde. Hoewel er veel studies zijn gedaan naar
de mogelijke verschillen tussen man en vrouw en het effect daarvan op de zorgverlening valt
er niet vast te stellen dat er echt wezenlijke verschillen zijn. Er veranderde echter wel iets bij
de patiénten. Zij hadden steeds meer de vrijheid om te kunnen kiezen voor een vrouwelijke

arts en voelden zich daarbij meer op hun gemak.
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Conclusie

De hoofdvraag die centraal stond in dit onderzoek was: ‘Hoe heeft een sociale beweging als
de vrouwenhulpverlening de behandeling van borstkanker en de zorg voor
borstkankerpatiénten rond de jaren 80 en 90 van de vorige eeuw beinvloed? Deze vraag heb
ik onderzocht door te kijken naar verandering. Is er een verandering te zien in de behandeling
en zorg voor borstkankerpatiénten? Het concept ziekteregime stond hierbij centraal. Het
ziekteregime speelt een grote rol en bepaalt in veel gevallen zelfs de ziektebeleving van de
patiént. Deze beleving en ervaring kan op twee manieren veranderen. Ten eerste door de
relatie van de patiént met de praktijken uit het regime te veranderen. Dit is duidelijk terug te
zien in de manier waarop de vrouwenhulpverlening en specifiek het gezondheidscentrum
Aletta veel aandacht besteedde aan voorlichting en het verschaffen van informatie over
ziekten en het vrouwelijke lichaam aan vrouwen. Het doel hiervan was om vrouwen mondiger
en zelfstandiger te maken zodat ze meer zelfbeschikkingsrecht over hun lichaam en
gezondheid kregen. Dit was nodig omdat, in het vroege ziekteregime waar Aletta zich tegen
verzette, er sprake was van een paternalistische en autoritaire verhouding tussen arts en
patiént. Het werd ook duidelijk dat deze verhouding door de geschiedenis heen veel te maken
had met de genderverhoudingen in de samenleving. De vrouw werd altijd al beschouwd als
ziek en zwak en stond hiermee tegenover de sterke en gezonde man. Vrouwen waren
overgeleverd aan de autoritaire mannelijke artsen die bepaalden wat er moest gebeuren.
Tevens was de voorlichting en informatie nodig omdat bleek dat vrouwen maar weinig kennis
hadden van hun eigen lichaam en van borstkanker. Borstkanker werd namelijk als een
individueel probleem van de vrouw beschouwd en niet van de samenleving. Daardoor was er
op grote schaal maar weinig aandacht voor borstkanker.

Ten tweede kan de ziektebeleving van de patiént veranderen door de praktijken van
het ziekteregime te veranderen. De vrouwenhulpverlening had hier veel aandacht voor. Zo
schreven de vrouwen die bij Aletta werkzaam waren veel artikelen en boekjes waarin ze
sterke kritiek uitten op de reguliere gezondheidszorg, dus ook op de praktijken van het vroege
borstkankerregime. Zo hadden ze onder andere kritieck op de manier waarop borsten benaderd
werden door de samenleving. De benadering van borsten door mannen heeft veel met gender
te maken. Borsten werden door mannen gezien als makkelijk te verwijderen onderdelen en
hadden vooral een seksuele betekenis. Dit terwijl borsten voor vrouwen belangrijk zijn voor
de identiteit van vrouwen. Daarnaast had de vrouwenhulpverlening ook kritieck op: de

overhaaste behandeling van borstkanker (meestal in de vorm van een mastectomie), de
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autoritaire relatie tussen arts en patiént en de minimale aandacht van de medische wetenschap
voor de psychologische kanten van het hebben van borstkanker. De vrouwenhulpverlening
wilde deze praktijken veranderen door de principes van de vrouwenhulpverlening te
implementeren in de reguliere gezondheidszorg. Dit werd onder andere gedaan door een
projectgroep op het niveau van de overheid op te richtten die ervoor moest zorgen dat er meer
aandacht kwam voor de vrouwenhulpverlening. Daarnaast probeerde Aletta de praktijken te
veranderen door de principes van de vrouwenhulpverlening te integreren in educatief
materiaal voor artsen. De praktijken van de reguliere gezondheidszorg zijn waarschijnlijk ook
beinvloed door de toename van het aantal vrouwelijke artsen, die meer oog zouden hebben
voor seksespecificke problemen van vrouwen. Daarnaast hadden vrouwelijke patiénten
voortaan de keuze tussen een mannelijke en vrouwelijke arts. Het blijkt namelijk dat
vrouwelijke patiénten bepaalde klachten liever delen met een vrouwelijke dan met een
mannelijke arts.

Kortom, de vrouwenhulpverlening heeft voor verandering gezorgd in de reguliere
gezondheidszorg. Er kwam aan het begin van de eenentwintigste eeuw meer aandacht voor
borstkanker in de samenleving en de autoritaire relatie tussen arts en patiént veranderde.
Tegenwoordig wordt er ook meer aandacht besteed aan de emotionele gevolgen van het
hebben van kanker. Er is wel een verschil te merken tussen de twee borstkankerregimes in
Amerika en in Nederland. Het valt op dat er in Nederland waarschijnlijk toch meer
progressieve artsen zijn geweest. Tevens was borstkanker in Nederland in die tijd helemaal
niet een groot strijdpunt. Er was veel meer aandacht voor bijvoorbeeld abortus, de overgang
en baarmoederverwijdering. In Amerika was de strijd voor aandacht voor borstkanker en
verandering van de behandeling veel heviger. Er werd dan ook gesproken over ‘breast cancer
wars’ waarbij er ‘oorlog’ werd gevoerd tegen het mannelijke politiecke en medische
establishment. Dit verschil kan te maken hebben met de progressieve artsen of misschien met
een minder radicale vrouwenbeweging in Nederland dan in Amerika.

Hoewel het gelukt is om een antwoord te geven op de hoofdvraag was het
onderzoeken van de invloed van de vrouwenhulpverlening door middel van het concept
ziekteregimes lastig. Ten eerste omdat er maar weinig bronnen voor handen zijn. Er was in
Nederland minder aandacht voor borstkanker dan in Amerika. Ten tweede omdat het lastig is
om algemene uitspraken te doen over ziekteregimes in heel Nederland. Er zullen
waarschijnlijk ook regionale verschillen zijn geweest in de behandeling van borstkanker.
Deze mogelijke verschillen zijn in dit onderzoek niet naar voren gekomen. Ten derde moet er

ook rekening gehouden worden met het feit dat verandering in het borstkankerregime
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waarschijnlijk niet alleen door de vrouwenhulpverlening is veroorzaakt. Er zijn veel
verschillende bewegingen, individuen en andere actoren en factoren die ook een rol gespeeld
kunnen hebben in het veranderen van het ziekteregime. En ten slotte de ervaringen van
borstkankerpatiénten, die zeer verschillend kunnen zijn. Het wil dus niet zeggen dat alle
vrouwelijke borstkankerpatiénten in die tijd het ziekteregime zoals in dit onderzoek geschetst
herkennen. Toch heeft het gebruik van het concept ziekteregime in combinatiec met een
genderperspectief nieuwe inzichten opgeleverd in de geschiedenis van borstkanker en de
vrouwenhulpverlening in Nederland.

Dit onderzoek was een eerste aanzet om de lacune in de Nederlandse
geschiedschrijving over borstkanker op te vullen. Er is echter nog genoeg onderzoek te doen
op dit terrein voor Nederland. Zo kan er nog gekeken worden naar mannen met borstkanker.
Deze groep borstkankerpatiénten is in dit onderzoek buiten beschouwing gebleven. Het is
echter een interessant onderwerp omdat borstkanker vooral als een vrouwelijke ziekte wordt
beschouwd. Een genderperspectief zou voor dit onderzoek waardevolle inzichten kunnen
opleveren. Daarnaast zou er ook nog onderzoek gedaan kunnen worden naar andere
ziekteregimes in Nederland. Zo zou baarmoederverwijdering of de overgang in relatie met

ziekteregimes bekeken kunnen worden.
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