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2. Voorwoord
Dit is hem dan mijn scriptie, het eindwerk van driteressante jaren Culturele Antropologie &
Ontwikkelingssociologie. Een studie die ik niet hatlen missen. Een studie die me veel geleerd en
gevormd heeft. Dat besefte ik pas echt dit ladtstgaar. Door tegelijkertijd bezig te zijn met mij
scriptie en een minor Psychologie realiseerde ilpagevolledig het belang van antropologie en het
feit dat ik langzaam maar zeker ben omgeschooldrtwbpoloog. Daarnaast heeft het maken van de
scriptie me doen inzien wat ik verder wil doenh#b namelijk met ontzettend veel plezier artikelen
en boeken over medische antropologie en sociolpglezen.

Mijn grote interesse heeft me dan ook goed gelmplwant het was een drukke en stressvolle
tijd met verschillende periodes van onzekerheicht@@af weet ik niet precies hoe ik deze tijd van
weekend na weekend studeren heb volgehouden. \Mgaliicwas het een combinatie van

momenten vol inspiratie en energie, het slechteVeeer en natuurlijk de mensen om mij heen.

3. Dankwoord

Ik had dit niet kunnen doen zonder aanwijzingegLiisten vooral veel geduld van mijn omgeving. Een
aantal mensen ben ik dan ook erg dankbaar. Allgreerik graag Patricia Spyer danken voor de
begeleiding en sturing tijdens het maken van nijiptie. Ook alle andere docenten van CA&OS ben
ik erg dankbaar voor de leerzame en inspirerenlieges de afgelopen drie jaar.

Verder wil ik Paul bedanken voor de steun, maaraideet begrip van al mijn afwezigheid, fysiek en
mentaal, weggedoken in de studeerkamer. EveneeRkdldmijn familie en vriendinnen voor de steun
en de luisterende oren en in het bijzonder mijressidoor het nalezen van de scriptie.

Jamie Lee Edwards
Leiden, juni 2013



4. Inleiding
In dit hoofdstuk beschrijf ik de onderzoeksvraadhehbelang van dit onderzoek op maatschappelijk

en wetenschappelijk gebied.

4.1 Probleemstelling

‘Informatie’ wordt vandaag de dag vanuit alle haekg@ mensen afgevuurd (Yoshimi 2006: 271-2).
Verschillende media, als kranten en internet biadde vormen van informatie. Andersom lijkt de
huidige samenleving ook continu op zoek te zijiieemerlangen naar meer en meer informatie. De
huidige tijd wordt dan ook niet voor niets een mmiatiesamenleving genoemd (Masuda 1975). Het
gaat hierbij niet alleen over de toename van dedwrlbeid informatie, maar ook om de bredere
toegankelijkheid. Een voorbeeld van in toenemenderoegankelijke informatie voor een steeds
breder publiek, is gezondheidsinformatie. Op irgeis een symptoom of ziekte zo ‘gegoogeld’ en
staan tegelijkertijd de zijlijnreclames over vitam@pillen en pijnstillers je tegemoet te knippe@ok

op televisie gaat geen reclamepauze voorbij zoaaebieding voor ‘afvalmiddel’,
‘gezondheidsondersteuner’ of ‘pijnverlichter’. Daaast lijkt het aantal ziekenhuis- en doktersseries
en -programma’s te blijven groeien. Een burger,'lsak’ op het gebied van gezondheidszorg, kan
binnen deze context gemakkelijk zelf op zoek naforinatie over eventuele ziektes, maar ook over
alledaagse gezondheid. Men kan zich dus ontwikkelegeinformeerde patiént, efiormed patient
Een ontwikkeling waar onder andere zorgverzekerirggede overheid handig gebruik van lijken te
maken, zowaar niet mee hebben helpen voortbremjeis. een interessant verloop in een tijd waar
steeds meer verantwoordelijkheid terug wordt gelggde burger (het individu) en waar contacturen
met professionals alsmaar worden ingekort dooribagagen.

Al met al een aantal grote sociale processen imefterse wereld waarin dgormed patient
steeds weer een rol speelt. Vandaar danfdemed patieneen interessant uitgangspunt lijkt om naar
grotere sociale, culturele en politieke verandesmte kijken. In dit onderzoek dient odormed
patientdaarom als ‘figure’, een abstractie van en keneratkvoor een bepaald veld van processen en
veranderingen (Barker, Lindquist et al. 2009). Bretropologisch perspectief komt hieraan tegemoet
om de complexiteit van het alledaagse leven vanfdemed patientn kaart te brengen (Peterson
2003: 8). Het helpt te kijken naar gedrag dat hirloepaalde culturele, sociale en politieke contexte
is gevormd en aangeleerd.

De onderzoeksvraag luidt dan ook als volgt:

Wat is deinformed patienten wat laat een kijk op deze ‘figure’ zien oversbciale, culturele en

politieke velden die kenmerkend zijn voor een hgyadivesterse informatiesamenleving?



4.2 Maatschappelijke relevantie en Wetenschappeligkrelevantie

De ‘individuele’ gezondheid is in deze tijden erteressant onderwerp. Terwijl het aantal mensen
met overgewicht en andere welvaartsziekten isdatijgroeien en mensen geneigd blijven te
consumeren naar gelang er geld voor is, vindtar langzaam een verschuiving plaats naar meer
verantwoordelijkheid voor de eigen gezondheid. Mergken bewuster met hun leven en gezondheid
om te gaan en halen adviezen van meer bronnerlldan de huisarts. Het internet speelt hierbij een
grote rol met termen als E-health en healthcare2.projecten als PatientsLikeme.com en andere
weblogs en sociale netwerken.

Ook bedrijven spelen op deze ontwikkelingen in oreter andere pillen zonder voorschriften,
voedingssupplementen zoals vitamine en zelfmeatimgnten. Verder zouden de maatregelen van de
overheid zoals de toename van het eigen risice imodgverzekering in 2013, van 220 naar 350 euro,
een bijdrage kunnen leveren (Rijksoverheid 2812)

Langere tijd geleden werd al opgemerkt dat de rohafspij transformeerde van
‘betermaakmaatschappij’ haar ‘gezondblijf-maatsgljapranneer het de behandeling door artsen
betrof. Zo beschrijft Rose vanaf halverwege degmegeuw de ‘biopolitics’ als ‘riskpolitics’, waajbi
een verandering plaatsvindt in de gezondheidszangyenezen naar voorkomen (2001: 1). Bovendien
Zou er een verschuiving zijn geweest van natielgete@r economisch belang, waarbij elk ongezond
persoon gelijk staat aan afwezigheid van werk enémende verzekeringskosten (Rose 2001: 5).

De gezondheid van de patiént en daarmee ook higtdndzelf worden in deze
ontwikkelingen een interessant onderzoeksonderteenidden van grotere moeilijk grijpbare
maatschappelijke processen. Processen die ondgitigvaan verandering en die elkaar passeren of
in elkaar overlopen. Dit literatuuronderzoek naaimformed patientevert daarom als
maatschappelijke relevantie een bijdrage aan h&tijggen van overzicht over zowel de plaats van de
persoon in verschillende processen, als de prateksealeinformed patienmaken tot het begrip waar
het vandaag de dag voor staat en voor wordt gebiét brengt het ‘veld’ van daformed patientn
kaart.

Wetenschappelijk maakt dit onderzoek gebruik van‘emografische methode’ door de
informed patienheer te zetten als ‘figure’, een creatief gevosuldject dat bepaalde historische
momenten van grootschalige processen belichaamifesteert en in sommige gevallen er zelfs op
reageert (Barker et al. 2009: 36-37). Het onderzmdruikt dus de term en onderzoeksmethode over
‘figures’ in een nieuw onderzoeksgebied. Daarnsagtel van het huidige wetenschappelijk
onderzoek naar daformed patienuitgevoerd binnen geneeskunde en medicijnenstudaruk
werd hierbij voornamelijk gelegd op de kwaliteit lsgtrouwbaarheid van gezondheidsinformatie en
niet op de sociale omgeving.

! Rijksoverheid (2012) Zorgverzekering. http://wwyksioverheid.nl/onderwerpen/zorgverzekering/vraagretwoord/wat-
is-het-eigen-risico-in-de-zorgverzekering.html. &spleegd op 10 november 2012.
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Tot slot brengt onderzoek van en op het interretwe uitdagingen binnen de (medische)
antropologie en sociologie. Een antropologie efodagie dat zich meer en meer richt op de

hedendaagse westerse samenleving.

Persoonlijke relevantie

Ik heb het vak Anthropology of Information Sociggvolgd en vond het college over ‘The Informed
Patient’ zeer interessant en waardig voor verderdieping. Verder ben ik zelf als informed patient
gesprek gegaan met een huisarts waardoor ik leseteandere opinies en effecten van een
toenemend informatieaanbod en -gebruik. Tot siét dit onderwerp aan op de richting Medische
antropologie en Sociologie. Over deze subdisciglioep ik volgend jaar tijdens het

masterprogramma in Amsterdam nog veel te leren.

5. Theoretisch Kader
Wat is deinformed patienten wat laat een kijk op deze ‘figure’ zien oversbciale, culturele en
politieke velden die kenmerkend zijn voor de huédigesterse informatiesamenleving?

Om deze onderzoeksvraag te kunnen beantwoorddéniradiit hoofdstuk ingaan op een
aantal termen en theorieén. Ik zal de termen uindkerzoeksvraag operationaliseren en in verband
brengen met klassieke en huidige theorieén (ent@eaOm te beginnen zal ik uitleggen wat ik
bedoel met de benadering vanif®rmed patientls ‘figure’ en waarom ik heb gekozen voor drie
verschillende velden. Vervolgens ga ik in op deulsie rondom een informatiesamenleving en de
rollen die media, met name digitale, daarin spdbaarna ga ik in op de termen patiént, expert en
verschillende medisch antropologische en sociotbgidenaderingen. Hierbij staat de interactie

tussen patiént en expert centraal met een kijkubprigeit, verantwoordelijkheid, risico en vertroem

5.1 ‘Figure’ Binnen Verschillende Velden

Een doel van dit onderzoek is om de ténformed patientit te lichten en te conceptualiseren zodat
een breder sociaal, cultureel en politiek veldaark kan worden gebracht. De antropologische
benadering vaimformed patientls ‘figure’ kan hieraan bijdragen (Barker et2009: 36). Een

‘figure’ is namelijk zowel de belichaming van grechalige processen en ontwikkelingen, als een
uitkomst en een reactie op dit alles (2009: 37)irld@med patientls ‘figure’ is dus geen specifiek
individu, maar een sociaal type, een concreet stjlijat de mogelijkheid geeft tot een karakteriegri
en contextbeschrijving. De karakteristieken zijul@nandere ervaringen, percepties, gevoelens en
gedrag van een bepaalde tijd en plaats. De begdagrijiervan kan vervolgens helpen om grotere
abstracte processen en ontwikkelingen ook aansdtigkite maken. In de situatie van oidormed

patientzal zoiets ongrijpbaars als een informatiesamemdgioch een behapbare context kunnen



krijgen. Deinformed patienals ‘figure’ dient dus tegelijkertijd als kader bandvat om naar bredere
theorieén te kunnen kijken.

De termveld opgesplitst in sociaal, cultureel en politiek, tgdaor op deze benadering (Barker
et al. 2009: 35). Door velden te gebruiken wil ikdklijk maken dat ik naar deformed patienen
zijn/haar context wil kijken vanuit een bepaald &aih termen van tijd en plaats en perspectief-
keuzen. In dit onderzoek zal ik mij namelijk richtep deinformed patientlie leeft in de huidige tijd
en in Westerse landen (Verenigde Staten, West-Byurapstrali€). De keuze voor sociaal, cultureel en
politiek ligt binnen het debat van ddormed patientat interacties, culturele verschuivingen en

machtsrelaties centraal zet.

5.2 Een Informatiesamenleving

Deinformed patienverschilt van een * gewone’ patiént doordat egntinu op zoek is naar informatie
of actief aan de slag gaat met aangeboden infaematormatie speelt dus een cruciale rol in het
leven van dénformed patientHet lijkt dan ook geen toeval dat tidormed patienjuist nu, in de

huidige westerse samenleving aandacht krijgt.

Informatiesamenleving

De huidige samenleving is door verscheidene thiebedtgeassocieerd met de centrale rol van
informatie aan de hand van termen als ‘Digital A@éegroponte 1995), ‘Post-Industrial Society’

(Bell 1973), ‘Third Wave’ (Toffler 1980) en ‘inforation age/ society’. De term
informatiesamenleving wordt ook vaak in dageligalgebruik gebruikt voor commerciéle en

politieke doeleinden en legt als term bovendieméeste nadruk op informatie. Vandaar dat ik verder
alleen spreek over informatiesamenleving.

Wat deze term zo interessant maakt is de relatieveranderingen en verwachtingen ten
opzichte van eerdere tijden en samenlevingen. ekgft gan dat er veranderende culturele en sociale
processen spelen die in relatie staan met infoeneatinformatietechnologie, zoals bijvoorbeeld de
informed patientMaar voor we kunnen kijken naar idormed patients het raadzaam om meer uit
te lichten van het concept informatiesamenlevirgbgstaat er geen eenduidige definitie voor het
begrip en lijken de ideeén en stellingen die worgesissocieerd met de term volgens critici vaak
overdreven en/of sterk beperkt (Garnham 2002)wZgrschuwen dan ook voor de ideologische
verspreiding van informatiesamenlevingstheorieéndéx ik niet mee wil doen aan deze ideologische
verspreiding maar wel graag naar een proces biilee&n van een informatiesamenleving wil kijken,
zal ik verschillende aspecten benoemen.

Allereerst is er geen sprake van ‘dé’ informatiesaleving of van een totaal andere

samenleving dan voorheen. Men geeft eerder aated@ndacht en nadruk op andere processen ligt

2 Deinformed patientpatiént is zowel mannelijk als vrouwelijk. Toch gell ik in het vervolg ‘zij’ om de leesbaarheid te
vergemakkelijken en omdat zoals later naar vorentkeet merendeel van informed patients vrouwesijk i
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(Giddens 1991). De onderzoeksvraag gaat daaromiebkit van een specifieke definitie van een
informatiesamenleving, maar bepaalde aspectenldarvgan de huidige westerse samenleving.

Ook duiden verschillende theoretici op de overdehat van informatie- en
communicatietechnologieén (ICT) en het technoldgieterminisme (Sussman 1999: 8). Zo is de
komst van ICT niet de enige oorzaak van het onistaa een informatiesamenleving. De wetenschap
en industrie hebben hier ook een belangrijke fiaéspeeld. Bovendien zouden de ideologische
assumpties van het technologische determinismekraght van technologieén om de wereld te
verbeteren en tevens enige manier voor het postisiikkelen van een samenleving — aanzetten tot
het begrijpen van macht als politiekneutraal erliplb instituties als gedemobiliseerd (Sussman
1999: 19). Men zou bij technologisch determinismae dergeten dat ICT niet op zichzelf staan maar
door mensen worden gemaakt en beinvioed. Een adgicteteen duidt op een volgende assumptie,
dat technologie minder menselijk en minder autleérzou zijn. Een punt dat Horst en Miller met hun
boek willen tegenspreken door onder andere aaeviengdat digitale media zelfs nieuwe
mogelijkheden verschaffen voor de antropologie erheipen begrijpen wat het betekent om mens te
zijn (2012: 4).

Verder zou er naar veel ontwikkelingen binnen ieésrmatiesamenleving te positief worden
gekeken. Zo zouden ongelijkheden in een informatieslevingen verdwijnen doordat kennis niet
langer van de elite is, maar van iedereen en dusi@mocratisch eigendom. Een
informatiesamenleving zou daarmee grotere soleiademonstreren en meer openheid (Mattelart
2003: 1). Bovendien zou deze kennis voor ‘iedereel’individu vanempowermentoorzien. Door
in staat te zijn informatie te zoeken, vinden ebrgien kan men actief meebeslissen in zijn/haar
eigen leven en in de gemeenschap (Cotten 2001: B2tE verschillende aspecten van een sociale
samenleving zullen aan de hand van de benaderindeiaformed patienin een context worden
geplaatst.

Een aantal punten binnen deze gedachtegang onmfenhatiesamenleving zal ik nu

uitgebreid toelichten: informatie, massamedia gitale media.

Informatie

Binnen een informatiesamenleving lijkt informatigsceen culturele en sociale betekenis te hebben.
Yoshimi geeft dit weer door te melden dat het cphdaformatie’ een verandering heeft

doorgemaakt. Terwijl het eerder nog een kwalit&tieaarde had als ‘creatie van betekenis’, wordt het
vanaf de twintigste eeuw meer gebruikt in relatiektvantitativiteit en het idee van ‘flow’. Het gaa

om iets dat circuleert en zodra het wordt opgeslagidet geen informatie, maar kennis (Yoshimi
2006: 271-2). Deze verschuiving betekent naar idge echter niet dat informatie zijn kwalitatieve
waarde kwijt is. Dat informatie op een bepaalde isrdmetekenis geeft aan een entiteit wordt alleen
vaker over het hoofd gezien door de focus op kuatititeit. Volgens Yoshimi zouden kennis en
informatie hun plaatsen in de hiérarchie hebbewigseld, daar informatie nu een belangrijke positie
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lijkt te hebben. Het kapitalisme en de komst vakibnische communicatie en massamedia zouden
hebben gezorgd voor de centrale positie van infoenia de huidige samenleving (Yoshimi 2006:
271-2). Bij het verdere onderzoek naairfermed patienen haar omgang en gebruik van informatie
spelen zowel de betekenisvorming als de circutsgierol.

(Massa)media

Media, het meervoud van medium, zijn kort gezegddmien om informatie te mediéren tussen
sociale actoren (Peterson 2003: 3). Het is duseeiaal fenomeen waarbij het overdragen van
informatie van een persoon naar een ander persodrael staat. Met deze brede definitie kan veel
worden gezien als media. Denk bijvoorbeeld aamatturlijke medium het ‘vocal-auditory
apparatus’, of een zeepbox die vroeger werd gebonikboven het geluid van een menigte uit te
komen (Peterson 2003: 5).

In het algemeen spreekt men echter vooral overariedle betekenis van massamedia.
Massamedia zijn door technologische ontwikkelingggrstand gekomen en hebben ervoor gezorgd
dat overdracht op grotere schaal mogelijk is geord/olgens Peterson is alleen niet deze
uitbreiding van publiek belangrijk bij het concépiassa’ te erkennen, maar eerder de breuk tussen
zender en ontvanger. Dit besef is volgens hem galibiij het begrijpen van massamedia als anders
dan face-to-face (Peterson 2003: 6). Ik acht dpmeeoking van groot belang omdat vaak wordt
vergeten dat er een persoon of een groep menseitgsett achter het medium dat de informatie lijkt
te brengen. Dit is zeker in de huidige tijd nodigavmedia wereldwijd, mede dankzij verschillende
technologische ontwikkelingen als drukpers, comqsuga internet, zijn ingebed in het dagelijks leven
(Peterson 2003: 2; Ginsburg, Abu-Lughod & Larki®201).

Het lijkt daarmee een zeer passend onderwerp bid@amtropologie. Toch zijn media pas
sinds kort onderwerp van antropologisch onderzBekder heerste er vanwege een associatie met
‘westerse moderniteit’, een taboe op het onderwarpen de antropologie (Barendregt 2012: 204;
Ginsburg et al. 2002: 2; Peterson 2003: 3; Rothielel & Coman 2005: 13). De ‘socio-culturele
significantie’ van media wordt vandaag de dag ecltd erkend, net als de toegevoegde waarde van
de antropologie en haar brede concept van etnegratir mediaonderzoek. Zo kunnen antropologen
via strategieén als het volgen van circulerendeiangidt alleen laten zien hoe media zijn ingebed in
de leefwerelden van mensen, maar ook hoe bredecegsen van productie en consumptie
samenvallen met verschillende contexten, van ecaubntot politiek en historisch (Ginsburg et al.
2002: 2). Antropologen erkennen dus dat er niegtgas als ‘de media’ en ook dat media niet zomaar
neutrale hulpmiddelen zijn, maar juist onderdejel zan en symbool staan voor grotere processen die
door en door sociaal van aard zijn. Verder is leddrigrijk in te zien dat ontvangers niet passif, zi
maar juist actief informatie tot zich nemen, intetpren en verwerken. lets dat zeker bij digitale
media meespeelt, een belangrijk onderdeel voinfdemed patientVandaar dat ik daar nu verder op

inga.



Digitale media

Naast de term (massa)media wordt de term digiteldianvaak gebruikt om onderscheid te maken
tussen analoge en digitale media. Dit onderschegdi gchter niet altijd gepaard met heldere defisiiti
Digitaal wordt namelijk op verschillende manieregbguikt om te praten over bijvoorbeeld
moderniteit of technologische ontwikkelingen. HagatMiller maken echter gebruik van een meer
eenduidige definitie. Zij zien digitaal als, alleat is ontwikkeld door, of gereduceerd kan wordsn t
het binaire systeem. Binnen dit getalsysteem kugeéreugencellen, ook wel bits, twee waarden
aannemen, nul of één. Dit binaire systeem samenao@hologische ontwikkelingen als computers,
servers, kabel en Wi-Fi hebben ervoor gezorgdrdatmatie en communicatie versimpeld kunnen
worden, waardoor een snellere en omvangrijke oaehdmogelijk is over grotere afstanden (Horst &
Miller 2012: 5).

Wanneer men over digitaal spreekt denkt men darvaak aan het onderscheid online en
offline, en het medium internet. Het internet ia beeed elektronisch netwerk tussen computers en
andere digitale apparatuur dat wereldwijd commuigdassen personen faciliteert evenals het zoeken
van informatie (Cotten 2001: 320; Dimaggio, HaajijtNeuman & Robinson 2001: 307). Bovendien
is het met de toepassing Web 2.0 voor ieder vermopersoon zowel mogelijk om informatie te
ontvangen als te verspreiden (Randeree 2009; Ha@@§. 182). Deze interactie mogelijkheden
zorgen voor een complex netwerk waarbij internatiorgrenzen gemakkelijk worden gepasseerd,
maar waarbij dit netwerk ook verstrengeld raakt hettdagelijkse leven door de verschillende
digitale media (Ginsburg et al. 2002: 2-3). Eenrtdharend debat onder antropologen gaat dan ook
over het wel of niet vervagen van grenzen tusséingrde fysieke wereld en offline, een virtuele
wereld (Boellstorff 2012: 39). Terwijl Boellstorfen interessant argument neerzet door de vervaging
tussen online en offline te vergelijken met hekidat woorden hetzelfde zouden betekenen als wat ze
aanduiden, geven de antropologen die waarschuwamneem misleidende scheiding ook sterke
argumenten (2012: 42; Coleman 2010; Miller & SI&@00). Zo beargumenteren Miller en Slater dat
het internet het verlengde is geworden van degsigereld en onderdeel is van het dagelijkse leven
(2000: 1). Zij omschrijven internet als ‘a symbdiitality as well as a practical multiplicity’ (Mér
e.a. 2000:16). Hoewel het een symbolisch gehdeldijzijn, is er ook sprake van een verscheidehhei
in de praktijk. Ginsburg en collegae voegen hits &n toe met het idee dat hoewel antropologén zic
altijd fixeren op het lokale, er erkend moet wordiem technologische en institutionele veranderingen
onomkeerbare consequenties hebben voortgebracheldmen satellieten en internettechnologieén
bijvoorbeeld andere soort ruimtes gecreéerd dieialeé en geopolitieke grenzen gemakkelijk
overschrijden (Ginsburg et al. 2002: 2-3). Dit é\belang te erkennen bij ofdormed patientie

zich ook niet binnen landsgrenzen bevindt.

Dat informatie een belangrijk onderdeel is vanndermed patienstaat vast, maar hoe deze relatie

zich verhoudt, spreekt minder voor zich. Want wdiriformed’ volgens de patiént en zijn omgeving
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en hoe ‘informed’ is ‘informed’? Wat zijn de gremzean informatie? Wat voor houding heeft de

informed patienten opzichte van kennis en hoe zoekinfermed patienhaar informatie?

5.3 Risk Society en de Patiént-Expert Interactie

De komst van denformed patientijkt een nieuwe complexiteit te hebben gecrednden de relatie
tussen patiént en expert. Verschillende onderzedkeasrgumenteren zelfs dat theorieén omtrent een
informed patiente gevolgen zijn van de debatten over veranderautditeitskwesties
(deprofessionalisatie) van experts door toenemkedeis van patiénten (Kivits 2004: 512; Hardey
1999: 820-821). In dit hoofdstuk zal ik daarom d&ignt en de medische expert definiéren en verder
ingaan op de veranderende debatten en theorieémeweteractie tussen deze twee actoren.
Belangrijke aspecten rond de patiént-expert refdjtieautoriteit, verantwoordelijkheid, risico, en
vertrouwen (Lupton 2012; Singer & Baer 2007). Omilatit alles benader vanuit een antropologisch

en sociologisch perspectief beschrijf ik dit edust op medisch viak.

Medische antropologie en sociologie

Een uitgangspunt voor de medische antropologi®@eiolegie is dat gezondheid gerelateerde zaken
breder zijn dan alleen biologische fenomenen (SiggBear 2007: 1). Zij richten zich namelijk op de
culturele en sociale context van zaken betreffégeleondheid, ziekte en genezen’ (LUMC, 2013).
Medische Antropologie levert volgens Singer en Bmavel theoretische als praktische bijdragen
(2007: 8). Dit komt door de combinatie van partizgnde observatie voor een ‘insiders view’ en
context, en de holistische kijlop menselijke problemen (Singer & Bear 2007: 8 niedische
antropologie bestudeert een breed kader aan ongeweoals opvattingen en ervaringen van gezond
Zijn en ziektes, behandelingskeuzes, zorgverleamtgchnologische invioeden (LUMC, 2013)eze
onderwerpen zijn deel van de antropologaa de geneeskunde waarbij geneeskunde als een
maatschappelijk en cultureel object wordt gezien.

Zoals in het algemeen antropologie en sociologiedst moeilijker van elkaar te
onderscheiden zijn, is dit ook het geval op medgsied (Lupton 2003: 15). Het verschil lag
namelijk vooral tussen het crossculturele van guaiagie en het westers gerichte sociologie.
Medische antropologen richtten zich met name ogrjméetatie en geleefde ervaring van ziekten in
kleinschalige omgevingen. Als commentaar kregedatjzij meer werk verrichtten als vertalers dan
als analisten. Zij zouden zich te veel op microaierichten en medische kwalen als statisch
behandelen. Een ‘folk illness’ zou in hun ogen ieéerieure versie van de ‘echte’ biomedische ziekte

zijn (Lupton 2003: 16). Sinds 1960 zouden twee Heriagen van medische sociologie echter hebben

® Holisme is het idee dat het geheel meer inhoudidéasamenvoeging van delen door complexe ondeniadenden.
4 LUMC (2013) Medische Antropologie. https://www.loml/con/4070/83231/901190549432&draadpleegd op 3 januari
2013
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geleid tot een kritische medische antropologigyaléieke economische benadering en de sociaal

constructivistische (Lupton 2003: 16).

De patiént en de expert

Een patiént is volgens het van Dale woordenboai &Beke die onder behandeling is’. Gebruik van
deze term zou volgens Lupton, in de huidige tijgsledend kunnen zijn omdat het duidt op
passiviteit van de patiént en een lagere positiedgadokter (Lupton 2012: 79-80). Zelf geeft zij
echter geen eenduidige definitie. Ze beschrijft @gknverschillende historische contexten waarin de
eigenschappen en positie van de patiént (ten dezuein experts) steeds verschillen. 1k wil ook geen
begrensde definitie vastleggen van een patiént bik@aerzijds een nieuw begrip wil gaan
bestudereniiformed patienten anderzijds de context hierbij van belang asil wil ik onderscheid
maken tussen de patiént en de medische expertadenddt ik binnen dit onderzoek gebruik maak van
het begrip (medische) expert. Het begrip omvat tigdrez=n breed scala aan specifiekere termen als
arts, dokter, chirurg en specialist. Bovendiendeeterm expert een contrast met patiént op meerdere
gebieden. Zo wijst Giddens erop dat in de ‘modéijdeniet zozeer het jargon (de esoterische
elementen) zorgen voor een afscheiding bij expertisaar juist een combinatie van langdurige
training en specialisatie. Hij geeft op die marian dat kennis in moderne vormen van expertise
(wetenschap) in principe voor iedereen bereiktmanaar men daarvoor moet beschikken over de
bronnen, tijd en energie om de kennis te verwe(@ddens 1991: 30). De expert wordt dus niet
alleen van de patiént gescheiden als behandelaaerazieke, maar ook in termen van verkregen

kennis, langdurige training en specialisatie.

Interactie

Ik wil de eigenschappen en positie vanrfermed patien{ten opzichte van experts) gaan bekijken
om daaruit op te maken wie ddormed patients. De relatie tussen de twee actoren kan dus mee
helpen de patiént te definiéren. Deze relatie idezamnderhevig (geweest) aan historische
ontwikkelingen en tevens afhankelijk van de theéscle benadering (Lupton 2012). De patiént-expert
relatie is dan ook een centraal debat binnen désafezisociologie en antropologi®otter en

McKinlay gaan tegen gebruik van de term relatiedamr zij het contact tussen de patiént en de exper
meer zien als een ‘encounter’ (Potter & McKinlap20Stacey et al. 2009). Zij beargumenteren dat
relatie een ongepaste beschrijving is van de etgatoordat het contact in de2euw vluchtig is
geworden en zowaar te vergelijken zou zijn metchatact tussen een taxichauffeur en zijn klant
(Potter & McKinlay 2005: 465). Ik neem deze kritieker, maar zou liever een ander onderscheid

willen maken. De termen ontmoeting en interactigrgi ik voor het vluchtige contact dat Potter en

® Sinds Parsons de ‘sick role’ introduceerde (Lufaon?2).
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McKinlay beschrijven en de term ‘relatie’ vervamkgvoor algemene ideeén en gevoelens van de
patiént jegens de expert en andersom.

Ik zal nu een aantal theorieén noemen, die bij éelgedragen en bijdragen aan hoe deze
ontmoetingen en gevoelens kunnen worden bekekermoeten beoordeeld

Sociologische benaderingen
Lupton beschrijft drie sociologische benaderinge@mnee deze verhoudingen kunnen worden
bekeken, functionalisme, politiek economisch perspeen sociaal constructivisme.

Volgens het functionalisme zouden sociale relatiete gezondheidszorg producten zijn van
een ‘consensualist society’. In deze samenlevingle sociale orde en harmonie behouden doordat
men de neiging heeft zich te gedragen volgens ldpaallen en functies. Parsons ‘sick role’ is een
voorbeeld van een functionalistische benaderingziBlee zou zich, volgens Parsons, namelijk binnen
een aantal componenten horen te gedragen. Allémmrsie patiént vrijstelling van sociale
verplichtingen mogen hebben, zonder schuldgevoe¢nfijten. Daarbij moet de zieke wel pogingen
ondernemen tot gezond worden (anders is er spekémalingering’). Tot slot zal de patiént zich
moeten overgeven aan medische experts (Lupton ZQ®arsons 1987/1851: 151-152).

Binnen de politieke economische benadering wordogeheid niet alleen gedefinieerd in
termen van fysiek en emotioneel welzijn, maar oogalitieke termen zoals toegang tot, en controle
over, de basis materiéle en non-materiéle midddilEemodig zijn voor een aangenaam leven (Lupton
2003: 9). Deze benadering verklaart onder andereatginale rol in de samenleving van zieke, oude
en invalide met het idee dat zij niet bijdragen darproductie en consumptie veemmodity’sOp die
manier lijkt geneeskunde dus bij te dragen aatinh&ind houden van sociale ongelijkheden, waarbij
de expert als bemiddelaar dient (Lupton 2012: 8d$ha 2000: 293). Bovendien spreekt de
benadering van een negatieve relatie tussen patiéeitpert, waarin iedereen uit is op eigen gewin
(status en macht).

Het sociaal constructivisme is sinds 1980 een dantenbenadering binnen sociologie. Hierin
wordt gezegd dat alle kennis onvermijdelijk eendpici van sociale relaties is en daarom continu
onderhevig aan verandering (Lupton 2012: 8). Hatasdat ze de biologische ‘realiteit’ van ziekfe
ziektebeelden in twijfel trekken, maar ze benadenkdlat deze toestanden en ervaringen bekend zijn
en worden geinterpreteerd via sociale en cultwetigiteit en daarom bestudeerd moeten worden aan
de hand van culturele en sociale analyse (2012:04t)de benadering is afgeleid van Foucaults
werken is te zien in de theorieén over macht. $®cianstructivisten beargumenteren namelijk dat
medische macht niet alleen valt onder institutieglée, maar net zo goed voortkomt uit socialesati
en daarmee door acceptatie van bepaalde waardermen van gedrag ook valt onder ieder individu
(2012: 13). De macht van de expert is volgens adstcactivisten, net als volgens de functionalisten,

nodig voor productiviteit van de patiént-experttid (2012: 113). Zoiets als het verkleinen van de
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kenniskloof tussen expert en patiént zou daarmeeihée kunnen betekenen voor de doeleinden en
rol van de geneeskunde (2012: 119).

Opvallend in alle drie de benaderingen is daekens sprake is van passiviteit bij de patiént.
De expert is telkens degene met de kennis en daatemeacht en de patiént de ontvanger. Dit staat
ook wel bekend als het klassieke model binnen déistlee zorg (Broom 2005c; Hardey, 1999). Een

paar verklaringen voor deze passiviteit zijn risaen verantwoordelijkheid.

Risk society
Vanaf de jaren '80 werd er door verschillende decisetenschappers een verschuiving binnen de
westerse samenleving opgemerkt betreffende riBieok opperde de term ‘risk society’, een
samenleving gevormd door gevaren en individuaéisaie zich naast de industriéle samenleviray
voordoen (1992: 3). De komst van wetenschap ersinéwzou hebben geleid tot meer reflexiviteit en
het schatten van risico’s. Beck definieert risit‘aen systematische manier van omgaan met gevaren
en onzekerheden die moderniteit met zich meend@uatk 1992: 21). Giddens spreekt ook over
moderniteit en risico’s, maar legt de nadruk opkdéonisatie van de toekomst’ (1991). Een methode
om onzekerheid en noodlot als risico tegemoet teekodoor zelf in te grijpen in de toekomst en
kansen handmatig te sturen (Drenth von Februar:ZI)6Leven in een ‘risk society’ betekent
volgens hem leven met een ‘calculative attitudgkek naar mogelijke uitkomsten voordat je beslist
(Giddens 1991.: 28).

Deze theorieén hebben een nieuwe kijk op expeidatelaties gebracht. Dit komt mede
door een verschuiving van aandacht van de sameglenar het individu en van het genezen van een
ziekte naar het voorkomen van een ziekte (Rose:20JAnderson, Rainey & Eysenbach 2003: 67).
Dit gebeurde eerst in een publieke context waadijit een politiek-economische benadering de
overheid wetten opstelden om de bevolking gezomabtelen. Later, in de jaren '90, met de opkomst
van informatie technologie, zijn overheden meearervoordelijkheid gaan overdragen aan het
individu (Anderson et al. 2003: 68). Door media @&t gezondheidspromotiemethoden mogelijk en
tevens nam het aantal private gezondheidsverzgeritoe (Rose 2001: 6). Dit alles zorgde ervoor
dat individuen geforceerd werden om hun eigen geéizeid te controleren en beheren. De door
burgers verkregen verantwoordelijkheid draaide lmim het kunnen zoeken, vergelijken en toepassen
van manieren om gezond te kunnen te blijven.

Deze eigen verantwoordelijkheid en controle ovegesondheid zou verder zijn ontwikkeld
binnen de toename van beschikbare gezondheidsiafierroor leken. Informatie werd ook gezocht
over ziekten en symptomen. De medische wereld hegtitief gereageerd vanwege zorgen omtrent

informatiekwaliteit en deprofessionalisatie (Bro@005c; Hardey 1999). Aan de ene kant zag zij dat

® De industriéle samenleving wordt gevormd door pooi¢ en gestructureerd door sociale klassen.
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fout verkregen informatie de medische experts vetlast konden leiden, anderzijds zou door een
kennisverschuiving en lekenscepticisme het beroageestatus van de expert gevaar lopen.

Een reden voor deze angst was het lekenscepticimh@jantrouwen dat zou groeien bij
patiénten nu zij ook toegang hadden tot dezelftterimatie. Vanwege de onzekerheden en grote
consequenties ten gevolge van fout ingeschattmissiis vertrouwen binnen de gezondheidszorg een
belangrijke kwaliteit (Alaszewski 2010: 235). Gitdeassocieert risico met vertrouwen door aan te
geven dat vertrouwen een manier is om om te gaamisieo’s die voortkomen uit onwetendheid en
onzekerheid (1991: 244). Aleszewski definieertnaeniven als “confident expectations about
another’s motives with respect to oneself in sitrat entailing risk” (2010: 235). Bij gebrek aan
vertrouwen in de expert zou zijn beroep verandasegezien het vertrouwen in zijn kennis, autoriteit

en verantwoordelijkheid hem de expert laat zijn.

15



5. ‘Informed’ en Patiént

Deinformed patients zowel een man (Broom: 2005a) als een vrouw @dexd, Wyatt, Hart & Smith
2003). Vrouwen lijken echter wel meer bezig te nijat hun gezondheid en eerder op zoek te gaan
naar medische hulp dan mannen (Broom 2005a: 89Suvig, Lundy & Smith Dahmen 2012: 774).
Vandaar dat er in het algemeen meer onderzoeldeagenaar vrouwen dan mannen. Verschillende
suggesties bestaan over dit verschil. Zo onderstelmentea en Moren-Cross hun keuze voor
zwangere vrouwen en jonge moeders met het argusiaerij meer tijd alleen doorbrengen en meer
twijfels hebben (2005: 921).

Hoewelinformed patientéeven over de gehele wereld, leeft degene diéekvuerder ga
beschrijven in Westerse landen, voornamelijk invdeenigde Staten en West-Europa/ het Verenigd
Koninkrijk, maar ook in Australié en Nieuw-Zeeland.

Internet is een belangrijke locatie voor onderzoaftrinformed patientsZij bevinden zich
namelijk verspreid over een groot gebied en zigt, rioals antropologen gewend zijn, één
bevolkingsgroep in een bepaalde regio. Onderzoeienijn gedaan zijn dan ook veelal uitgevoerd
via internet zowel informantenwerving als intervaégmame. Hierbij hebben sommige onderzoekers
gebruik gemaakt van grootschalige enquétes, teawgere kleinschalige ‘in depth’ interviews hebben
afgenomen. Een enkeling heeft gebruik gemaakt vegr mtnografische onderzoeksmethoden zoals
(participerende) observatie. Voor onderzoek naangbertinformed patientelatie is vaak gewerkt
binnen één praktijk of kliniek. Ook hier is voornealifk gebruik gemaakt van vragenlijsten en
interviews en maar weinig van observatie. Het niadie interviews is dat gebeurtenissen onderhevig
zijn aan geheugen. Daar tegenover staat echt@edagpties en representaties van informanten
duidelijk worden. Onbetrouwbaarhéidie zou ontstaan door de anonimiteit van het mgerzou net
zo goed het geval kunnen zijn bij afgenomen ingargi en is daarom geen reden om

internetinterviews anders te gebruiken dan fackdte-interviews.

5.1 Informatie, Internet en Andere Media

Eigenlijk is er altijd al sprake geweest viaformed patientsleken die zelf probeerden hun fysieke
symptomen en klachten te begrijpen door op zogiaéa naar informatie (Prior 2003: 41).
Technologische ontwikkelingen hebben echter inekbopd de verspreiding van gezondheidsinformatie
en de toegang daartoe sterk vergroot, waardo@dmalinformed patientsterk is toegenomen. Was
het eerder een enkeling die zelf op zoek gingOd62verd berekend dat in de Verenigde Staten 70%
van volwassenen het internet gebruiken voor gezsiddimformatie en in het verenigd koninkrijk zo’n
27% (Atkinson & Ayers 2010; Fox 2006).

Soorten bronnen en informatie

" In hoeverre is het werkelijk de respondent diezljijertelt te zijn en in hoeverre vertelt dezespem de waarheid.
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Grote hoeveelheden gezondheidsinformatie wordezvged door verschillende media en
uiteenlopende bronnen. Het medium internet meivsoé web 2.0 lijkt een van de grootste rollen te
spelen binnen deze ‘health information environm@ivits 2006: 510-511). De hedendaagse
informed patienstaat dan ook grotendeels gelijk aan de inténfetmed patientDe
interactiemogelijkheden binnen Web 2.0 maken hetehdronnen van sites die gezondheids-
informatie verspreiden groot en uiteenlopend. Netie grenzen kunnen worden overschreden en
professionele of conventionele kennis wordt afgseli met bijdragen van leken en onconventionele
praktijken zoals ‘complementary and alternative itied’ (CAM) (Broom 2005c: 321; Hardey 1999:
825). Er zijn commerciéle sites vanuit bijvoorbegéifarmaceutische wereld (Nettleton, Burrows &
O’Malley 2005: 981), sites vanuit patiénten(orgatiess) (Oudshoorn & Somers: 2006), persoonlijke
websites/weblogs (Hardey: 2002), chatrooms, si@sde overheid (Tunny & Thomas 2012), sites
van de medische wereld, populaire sites van ontiigra kranten en tv en tot slot sites zonder

duidelijke bronvermelding.

Op zoek

Deinformed patienbaant zich een weg te midden van dit omvangriggedad. Een zoekproces dat
meestal begint bij een zoekmachine. Nettleton, @usren O’'Malley vonden onder de 69 via internet
ondervraagde Engelse ouders (voornamelijk moegtlarskinderen met astma, eczeem en/of diabetes
dat de meerderheid gebruik maakte van Google, imévaede zoekmachine Yahoo (2005: 978).
Dezelfde twee zoekmachines kwamen boven bij ‘irttdepterviews onder 32 jonge Amerikaanse
moeders (Wu Song, West, Lundy & Smith Dahmen 2@83). Voor de meesiaformed patientss
zoeken via zoekmachines gelijk aan zoeken op batiet (Nettleton et al. 2005: 978; Bernardt &
Felter 2004: 5). Het invoeren van bepaalde zoelderbepaalt dus, samen met de zoekmachine, de
uitkomsten van een zoekopdracht. Men kan vervolgeesn hypermediaomgeving via
zoekstrategieén en hyperlinks urenlang doorkliki@or de eindeloze doorklikmogelijkheden wordt
het onderscheiden van verschillende bronnen eldstgger (Hardey 1999: 826). Dit lastige
onderscheid komt ook door de gelijkende presestaiehet internet, waarbij leken sites even oféicie

ogen als expertisesites (Hardey 1999: 827).

Motivatie voor zoekactie

Wat deinformed patienzoekt en hoe het wordt beoordeeld en gebruikt wardtal bepaald door de
motivatie van de zoekopdracht. Zo’n motivatie walliéreerst bepaald door de gezondheid, ziekte of
symptomen van d@formed patientZo zijn er gezondaformed patientsde chronisch zieken en de
informed patientslie last hebben van onbekende symptomen. De geatiodmed patients op zoek

naar manieren om haar gezondheid te verbetereazemd te blijven. Opvallend is dat zij worden
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meegerekend alaformed’ patient'terwijl zij meestal geen contact legt met medisekygerté. De
chronisch ziekénformed patienheeft daarentegen voortdurend contact met medesqherts.
Daarnaast loopt zij dagelijks tegen haar ziekte Zamoet daardoor veel zelf regelen en leren om
haar ziekte een plaats te geven in haar dagelgkea (Dedding et al. 2011: 50). Voor haar kan
internet op verscheidene manieren te hulp schietetzelfde geldt voor d&formed patientsnet een
geneesbare aandoening.

Zolang denformed patienthog niet weet wat er aan de hand is, kan ze petbek gaan. Ze
wil weten of haar klacht ernstig is of dat het v@hzveer over gaat. Terwijl anderen meteen langs ee
medische expert zouden gaan of klachten negerebeprt menignformed patieneerst zelf meer te
begrijpen van haar symptomen voor ze er een meglisgbert mee ‘lastig valt’. Een uitzondering
hierop zijn de 19nformedpatients in het onderzoek van Henwood en collegae. Zij #mthpas na
een bezoek aan een expert naar informatie (Henwbgdit, Hart & Smith 2003: 596).

In het artikel van Hay en collegae kwamen uitivieavs metinformed patientsgie voor het
eerst in een (Multiple Sclerose) kliniek kwameijf, béeweegredenen achter het zoeken op het internet
naar voren (2008: 377-378). Ook in andere ondeemo@kemeinformed patientsleze redenen,
vandaar dat ik ze hier zal noemen.

Om te beginnen gaat d&ormed patienbp zoek naar achtergrondinformatie (Hay et al 2008:
377-378)Informed patienAmy (36 jaar) geeft aan: ‘I like to understand aschhas possible the
whole range of thought on an issue. | don’t havaugh time in the day to find out all the things I'd
like to know! (Kivits 2004: 521). Het lijkt een sdaeiging, drang, om geinformeerd zijn over
gezondheid. Echter vindt dit ook plaats binnen emdentexten, zo noertformed patienSophie
(27 jaar) bijvoorbeeld haar passie paardrijdenretfeeen noemden vakanties en auto’s (Kivits 2004:
521).

Als tweede reden vertellénformed patientinformatie te zoeken om tijd te besparen voor
tijdens de afspraak met een expert (Hay et al 2808:378). Doordat consulten vaak van beperkte
tijdsduur zijn kan vooronderzoek volgensiagrmed patienhelpen om binnen die tijd toch
duidelijkheid te kunnen krijgen (Henwood et al.030Sillence, Briggs, Harris & Fishwick: 2007; Wu
et al. 2012; Ziebland: 2004). D&formed patienkan namelijk vooraf alle symptomen en klachten
duidelijk op een rij zetten en vragen opstellen damand van gevonden informatie.

Soms gebruikt ze het internet in combinatie meead bronnen zoals familie en vrienden of
tijdschriften en boeken. Dit doet ze echter niehmeer het om génante of moeilijke vragen gaat of
wanneer ze op hetzelfde moment meer wil wetenidmgevallen biedt internet een uitweg voor
privékwesties en snelle antwoorden. Ook de moedetsen drugsverleden in het onderzoek van

Alemi en collegae gaven de voorkeur aan ‘voicedtimlboards’ boven ‘face-to-face’ ontmoetingen

8 Zij is niet onder behandeling zoals gedefinieertidofdstuk 5.3, pagina 12.
° Dit waren 32 vrouwen met een gemiddelde leeftijd 8, waarvan de jongste 39 en de oudste 73 jahr ou
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(1996: 0OS41). Op internet kunnen ze namelijk amartiéjven, waardoor ze meer van zichzelf
kunnen blootgeven vanuit een veilige thuissitu@t96: 0S41).

Ook na haar bezoek aan een medische expert kafod@ed patienbp zoek gaan naar
informatie. Dit kan zijn om eigen gedachten te ate(voor geinformeerde keuzes voor
behandelingen) of omdat de expert niet duidelijgetgrijpen was vanwege moeilijk taalgebruik of
weinig informatieverstrekking (Kivits 2004: 515-518ernhardt e.a. 2004: 4). Bovendien komt in
verschillende onderzoeken naar boven dahfbemed patienbp zoek gaat na&revestiging voor de
uitspraken van de medische expert. Dit gebeurt talke@anneer ze de diagnose of behandeling die
haar was geadviseerd niet vertrouwt (Hay et al 2808-378). Wanneer blijkt dat de informatie op
het internet overeenkomt met de diagnose van dere&p de persoonlijke ervaringen, zal dit zorgen
voor een vernieuwd vertrouwen in de expert en leehbdisch systeem (Wu Song et al. 2012: 792;
Sillence et al. 2007: 1861). Meteen is het ookssmnt ‘double check’ (Kivits 2004: 517).

Wanneer dénformed patienha haar zoektocht het nog steeds niet eens iser@iognose
en/of adviezen van de expert kan zij op zoek nadel@ mogelijkheden. Dit kunnen andere experts
zZijn zoals specialisten of alternatieve geneeswijttay et al 2008: 377-378; Hardey 1999: 829).

Tot slot kan denformed patienvia internet op zoek gaan naar steun van medepati€éHay
et al 2008: 377-378). Hoewel Ziebland twee uitzolijtegedreveninformed patienthieeft uitgekozen
voor een uitvoerige analyse van hun diepte-intersje&komt in deze analyse wel duidelijk naar voren
hoe interneinformed patientsle kans kan geven om elkaar op te zoeken, teesteemervaringen te
delen (Ziebland 2004: 1788). Deze tussgarmed patient®nderling gedeelde informatie blijkt
bovendien informatie te verschaffen die andere swbgi en farmaceutische bronnen niet kunnen
geven, het begrip en de ervaring van een ziektarhijsgeven de mogelijkheid om anderen te kunnen
helpen en het besef niet de enige te zijmb@med patieneen bepaalde kracht. Zo zegt een jonge
moeder in een van de focusgroepen van Bernharféelégr; “It's nice to have all of that feedback
from these other people so that you don’t feel jika're alone” (2004: 5). Emformed patient
Patricia beaamt hier nog bij “I'm a lot more strengerson.” (Ziebland 2004: 1788). Ook in Radins
participerende casusstudie van de ‘virtual commyuBiteast Cancer Action Nova Scotia (BCANS)
blijkt gebruik van de site voornamelijk te bestagtrelkaar helpen (doormiddel van links uitwisselen
en ervaringen delen) en elkaar steunen door nisaarele luisteren en elkaar kracht en zelfvertrouwe
te geven. Zo krijgt eeimformed patienvan een medimformed patiente horen: “Don’t let them
intimidate you!! YOU ARE THE PATIENT” (Radin 200%96).Informed patienthialen uit hun
zoekresultaten de kracht om zorg en aandacht yaeresxde eisen, die ze anders niet zouden krijgen.
(Atkinson & Ayers 2010: 82; Seale 2005: 518).

Vaak zijn er naast praktische redenen in verbartdgemondheid en ziekte ook nog bepaalde
sociale en culturele contexten die @giormed patientanzet tot informatie zoeken. Het gevoel dat ze
er eerst zelf moet proberen uit te komen bijvodibhdgat ze verantwoordelijk is voor haar eigen
gezondheid en de gezondheid van haar kindererigemateen om hulp kan vragen bij een medische
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expert of het advies van de expert klakkeloos kerreemen (Nettleton, Burrows en O’Malley 2005;
Wu Song et al. 2012: 787). Bovendien construereleisuzichzelf volgens Nettleton en collegae als
‘sensible en cautious’ door hun zoekstrategieégebmuik te contrasteren met die van anderen
(Nettleton et al. 2005: 984). In beide gevallerastaflexiviteit en het begrip van expert als iechdie
slechts een gefilterde verzameling kan geven dat mvorden aangevuld centraal (Wu Song et al.
2012: 786-787). Een reden van zoeken draagt oprdareer bij aan het vaststellen van een identiteit
(Kivits 2004: 522). Ook het gevoel van controlenesicht speelt hierbij een rol. ‘Kennis is macht’ en
zelf weten en begrijpen wat er met je aan de hawod inet je gaat gebeuren draagt hieraan bij (Broom
2005b: 332).

Informatiebeoordeling

Deinformed patienaccentueert in haar zoekproces en informatiegelasdk een duidelijke
beoordeling. Hierin komt zij reflectief over. Zgat merken dat ze weet dat internet meer is dah een
researchtool’ dat elk moment van de dag gemakkegéjiruikt kan worden en veel informatie biedt
(Kivits 2004: 517). Het biedt namelijk ook veel feunformatie en het is aan addormed patienbm
onderscheid te maken tussen betrouwbare en onbdtaoe, relevante en irrelevante informatie. De
informed patienbepaalt dus welke informatie wordt benaderd enugkben hoe dit gebeurt (Hardey
1999: 832).

Tijdens het beoordelen van informatie maakinfermed patienin het onderzoek van
Nettleton en collegae gebruik van zes hulpmidd@ieaitieton et al. 2005: 980). Ook het focusgroep-
gerichte onderzoek van Bernhardt en Felter hanlbaeatal van deze criteria naar boven (2004: 6-7).
Het gaat echter om uitslagen van interviews enagorten. Daarom wordt ook terecht opgemerkt
dat het criteria zijn dienformed patient®ioemen en kennen, maar niet daadwerkelijk hoeven te
gebruiken. Het zou dus ook verteld kunnen worderziohizelf op een bepaalde manier te profileren.

Een eerste punt in de beoordeling van gevondenegkzondheidsinformatie is de persoon of
organisatie die achter de informatie zit. iB®Brmed patiengeeft de voorkeur aan reéle organisaties
boven virtuele. Daarbij maakt het kunnen identiceen evalueren van de bron, de bron al
betrouwbaarder (Bernhardt e.a. 2004: 6).

De Engelse vrouwen brachten daarnaast hun vootkeaan bronnen uit Engeland en
noemden Amerikaanse bronnen soms zelfs ‘dram&lettieton et al. 2005: 980). Helaas wordt in de
Amerikaanse onderzoeken geen aandacht gelegdtiminakiteit.

Een ander belangrijk punt van beoordeling dat weferschillende bronnen naar voren kwam
was non-commercieel versus commercieel. De brodieemet hun informatie duidelijk hun product
konden verkopen werden als minder betrouwbaar geiaa de non-commerciéle bronnen. Een paar
uitzonderingen hierop waren bekende Britse bedripaals Boots (Nettleton et al. 2005: 981) en

commerciéle websites die niet om een product deagjBernhardt e.a. 2004: 6).
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Een vierde punt is professioneel of officieel imgadijking met niet professioneel. Klinische
medische tijdschriften en sites geschreven doarrgéizeidsexperts werden als betrouwbaarder gezien
dan onofficiéle sites (Nettleton et al. 2005: 9&X)n kritisch punt daarbij is echter het
wetenschappelijke karakter en moeilijke taalgebdakvoor onduidelijkheid kan zorgen (Bernhardt
e.a. 2004: 6).

Ook wordt het verschil gemaakt tussen ‘codified*experiential’ kennis. Daarbij kiezen
informed patientsoch meer voor feitenkennis dan voor ervaringsipei opinies of chatrooms
(Nettleton et al. 2005: 983). De jonge Amerikaamseders lijken het hier echter niet helemaal mee
eens te zijn. Zij zien medepatiénten en moedersiegtlijk als betrouwbaar. Dit geldt echter voor
gedragsadviezen, meer sceptisch blijffirdermed patientn dit geval bij aanbevelingen over
medische diagnoses en behandelingen (Bernhard(f4: 7).

Een laatste hulpmiddel bij het beoordelen is dédlarg en convergentie van informatie.
Informatie dat op verschillende plekken terugkaijkt tieel van ‘majority view’ (Bernhardt e.a. 2004:
7; Nettleton et al. 2005: 983). Deze herhaling hogt alleen plaats te vinden op verschillendessit
maar ook door andere bronnen zoals experts, vigrbeken en andere media typen. Misleiding is
ook onderdeel van het internet, volgensrdermed patientsommige informatie contrasteert met
elkaar (Nettleton et al. 2005: 827). De construetie een ‘narrative’ kan dit voorkomen (Hardey
1999: 826; Nettleton et al. 2005: 828). Hierbij dioaan de hand van constant vergelijken van

informatie en aanvullen van informatie een logigethaal opgebouwd.

Beperkingen

Hoewel in veel gevallen er vanuit wordt gegaanield¢reen eemformed patienkan zijn, is dit niet
het geval. Verschillende mensen worden beperkuimzoektocht naar informatie. Zo ontdekten
Wyatt en collegae dat toegang niet alleen gaat einmnébben van een verbonden computer en de
bekwaamheid van informatie zoeken. Gender- en géraspecten binnen sociale relaties rondom
internetinteracties spelen ook een rol. ‘Warm etgeijn bijvoorbeeld nodig, mensen die willen
helpen en alle tijd nemen om iemand te leren hfmgriratie moet worden gevonden, begrepen en
bovenal gebruikt binnen persoonlijke omstandighdiféyatt et al. 2005: 213).

Hoewel een kennis kloof tussen experts en patidmaarworden verkleind, ontstaat er
tegelijkertijd een risico voor het verbreden varkttef tussen mensen met toegang tot technologie en
mensen zonder toegang (Eysenback 2000: 1716). i¥akklaatste groep juist de groep die de
informatie het beste kan gebruiken. Centraal imétematiesamenleving staat volgens Eysenbach de
‘inverse information law’. De vicieuze cirkel vaage educatie, lage gezondheidsalfabetisme en laag
inkomen, slechte gezondheid, ontoegankelijkheidformatietechnologieén (2000: 1716). Juist de
gezondere en jongere mensen met hogere educatieezger online te vinden (Cotten & Gupta 2004).

Niet alleen alfabetisme en digital divide brengpérkingen. Zoekacties kunnen juist

doorslaan naar cyberchondria, false positives lee feegatives. Bifyberchondrisgkunnen zoekacties
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naar welbekende klachten leiden tot grote bezoiddivadat er bijvoorbeeld meer informatie is te
vinden over ernstige ziektes dan de ‘gewone’ gfipite & Horvits 2008: 361f. Dit fenomeen kan
ook worden uitgedrukt als ‘false negative’, teninjformatie bij een ‘false positive’ juist kan |eid
tot een ongegrond veilig gevoel van gezondheid éRQ9O1).

Aan de hand van het gevonden materiaal kummfenmed patient®eslissen om naar een
(andere) expert te gaan, welke behandeling zeméfehoe ze voor zichzelf kunnen zorgen (Akerkar
& Bichile 2004: 120). Deze keuzes beinvioeden daardok de interactie met de expert, beschreven

in het volgende hoofdstuk.

0 White, R. & E. Horvitz (2008) Cyberchondria: Stuslief the Escalation of Medical Concers in Web Sgarc
http://research.microsoft.com/apps/pubs/defaulk2isiz 76529 Geraadpleegd op 29 april 2013.
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5.2 Sociale Interacties, Risico’s en Verantwoordéghiheden en (Patient-Dokter relatie)

Datinformed patientzelf op zoek gaan naar informatie, betekent ratizd een bezoek aan een
expert overslaan. Sommige (vrouwelijlieformed patientgaan namelijk pas op zoek naar informatie
na afloop van een bezoek aan een expert (Henwadd2003: 596). Anderen zoeken informatie ter
voorbereiding op het gesprek met de expert. Zoglatittige vragen kunnen stellen, meer begrijpen
van de medische taal en beter hun symptomen, zergarensen kunnen uitleggen (Caiata-Zuffery,
Abraham, Sommerhalder & Schulz 2010: 1054). Ditegebbovendien ook om rekening te houden
met de korte duur van consultaties (Hardey 1998).82verigens zijn er natuurlijk nog de praktische
beperkingen die deformed patienterplichten om bij een expert langs te gaan. Olagier\Mysieke
onderzoeken en behandelingen kunnen niet plaatsvivid het internét (Dedding et al. 2011: 50).
Informatie zoeken en een bezoek brengen aan eentdijigen elkaar dus niet uit te sluiténDe

vraag is echter hoe deze combinatie verloopt erde/@rvaringen van deformed patienen de

expert hierbij zijn.

Informatie delen met expert

Wanneer dénformed patientzich vooraf heeft ingelezen op het internet kamee deze informatie
naar een medische expert gdaBr volgt een interactie die vaak gebaseerd wapdie, door de
informed patientgevonden informatie. Er zijn echter ook uitzomagen. Zo vonden Hay en collegae
dat van de 82%nformedpatients slechts 36% (18 personen) deze informatie ook deddhjk

deelde met de expert (Hay et al. 2008: 378-379)wBs in het onderzoek van Diaz en collegae 41%
(2002: 180).

Een reden voor het niet willen delen van gevondéorinatie is de perceptie dat de expert de
internetzoekactie niet op prijs stelt. Deztormed patientgiarzelen dus omdat ze bang zijn dat de
zoekactie hun indruk bij de expert in gevaar brefigay et al. 2008: 378-379). Ook sidormed
patientsin Kivits onderzoek zagen in dat experts niet mitie wachten op betweters. Zo geeft Rebecca
(47 jaar) aan dat huisarsten ‘gentle handling’ gdaibben en dat je ze beter geen eisen kan stéllen
twijfels vertonen (Kivits 2004:520).

Een andere reden is dat de expert de gevondemiafier al blijkt te bevestigen voordat de
informed patienhet Gberhaupt genoemd heeft. In dit geval helgriret alleen maar een sterker
vertrouwen te creéren (Broom 2005b: 333).

Van deinformed patientslie de gevonden informatie wel bespreken met kperts doet
echter maar een klein deel dit vanuit gegroeidetathgor online informatie (Hay et al. 2008: 378).

Het grootste deel heeft internet slechts voor akgerinformatie gebruikt over al bestaande zorgen

1 Op e-therapie na, dat kan wel via internet plaati.

12 Baker en collegae haalden als argument hiervoaeumtsurvey onder 4764 Amerikaangermed patientslat van 94%
hun internetgebruik niet het aantal bezoeken ofamtrmet expert had veranderd (2003: 2404).

13 Meestal een huisarts, maar eenzelfde soort interah na een doorverwijzing van de huisarts oaktgvinden in een
kliniek of ziekenhuis met een specialist.
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(Hay et al. 2008: 378-379). Zij vinden dat ze lestht hebben om medische informatie te controleren,
vergelijken, confronteren en, wanneer mogelijk,ibagssiéren tijdens een consultatie (Kivits 2004:
519). Wanneer ze hun gevonden informatie bespreletellen ze echter lang niet allemaal de bron
van hun informatie (Bylund et al. 2007: 348).

De interactie

Wanneer dénformed patienbesluit de informatie te delen met de expert, hdedgwaliteit van de
interactie af van zowel daformed patiengls de expert. Deze interacties zijn zoals eerdegegeven
op verschillende manieren bestudedénéormed patient&n experts zijn voornamelijk geinterviewd of
mochten vragenlijsten invullen (Broom 2005b; Bro2@®5c; Bylund et al. 2007). Hieruit zijn de
interpretatie en ervaringen naar voren gehaald¢e8tan collegae observeerden de interactie ook, wat
een buitenstaanders (onderzoekers) perspectiaiegey2009). Helaas hebben zij zich in hun
onderzoek alleen gericht op de ‘demanding encosintexarin zich een conflict afspeelt. Van de 100
observaties waren 25 ‘demanding’ waarvan maar h5reernetinformed patienbetrof. Wel kwam

in het merendeel van de geobserveerde interacttesniderwerp medische informatie op het internet
aan bod (Stacey et al. 2009: 733). Deze resulggean weer dat er zowel positieve interacties, als
negatieve interacties (met conflict) plaatsvindeib.verschil kan zowel vanuit deformed patientls

vanuit de expert worden bekeken.

De ervaring van de informed patient
Deinformed patienervaart een interactie met een expert positieinwande expert daeformed
patientgerust kan stellen door bijvoorbeeld duidelijkdagjtte geven. Ook vindt deformed patient
het fijn om aan de hand van gevonden informatieokkéen te worden bij het doktersadvies. Alleen al
een bevestiging van de expert voor de zoekinspganiman dénformed patienzorgt voor een grote
tevredenheid over de interactie. Het maakt daarbijuit of de expert het eens is met de gevonden
informatie of niet (Bylund et al. 2007: 349).
Op basis van internet verkregen informatie kunnafechandelen met de expert geeftrdermed
patientnaast een gevoel van controle ook een fijn geveed de relatie met de expert (Hardey 1999:
829). Het schept namelijk een persoonlijke situatarin danformed patienzichzelf kan zijn.

Helaas heeft menigformed patienjuist negatieve associaties met een bezoek aaexpent.
Dit is het geval wanneer de expert niet ingaat®peale vragen van deformed patientdaar geen tijd
voor heeft of wanneer de expert in een verdedigiogitie treedt. De expert waardeert in deze
gevallen vaak niet de zoekacties varirdermed patientywaardoor zigich niet op haar gemak en niet
geholpen voelt (Henwood et al. 2003). Ook wordbeeorgdheid in deze gevallen vaak niet
verminderd (Bylund et al. 2007: 349). Dit komt ddatr deinformed patienhiet voldoende uitleg
heeft gekregen om daadwerkelijk te begrijpen watsgr de hand is.
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De ervaring van de expert

In de ervaring van deformed patienis te zien dat experts verschillend reageren. ldigest schuilen
dan ook verschillende percepties en ervaringenoiBreond een tweescheiding in de ervaringen met
informed patientslie Australische specialisten met hem deelden (20B%b). Zo zijn er enerzijds
experts die de verandering positief inzien. Zip4jij met een ‘co-partnership’ met hun patiénten
(Broom 2005c: 325). Zij zien internet als onderdeei de medische praktijk en zien bovendien
voordelen in een grotere verantwoordelijkheid kijpdtient. hformed patientgijn naar hun mening
zeer gemotiveerd waardoor ze meer betrokken Zijnusi behandeling en ook gerichtere vragen
kunnen stellen (Broom 2005c: 328). Ook vele medisatikelen laten experts de voordelen van de
informed patienkien. Zo schrijven Wald en collegae over verbetemamunicatie, gezamenlijk
beslissingen maken en efficiénter gebruik van dskfspraak (2007: 222). McMullan voegt een
scenario toe waarin experts zelfs websites aanbeaan déinformed patien{2006: 27). De expert
helpt op deze manier d&formed patientan betrouwbare en ‘juiste’ informatie (Gerber &éi
2001).

Anderzijds zijn er experts die meer negatieve ggyolinzien. Zij praten over de grotere
hoeveelheid tijd die ze kwijt zijn aan alle vragem deinformed patienen over het gevoel dat ze
vertrouwen kwijt zijn geraakt van de patient (Bro2605c: 326). Door dit laatste voelen ze zich vaak
uitgedaagd of zelfs bedreigd. Hun status en deneoerdelijkheid die zij meenemen wordt voor hun
gevoel namelijk in twijfel getrokken en dat zou hetieling tegen kunnen werken (Broom 2005c:
329).
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6. Analyse en Conclusie
Wat is deinformed patienten wat laat een kijk op deze ‘figure’ zien oversbciale, culturele en
politieke velden die kenmerkend zijn voor een hgedivesterse informatiesamenleving?

Door deinformed patiengals ‘figure’ te benaderen is meer duidelijk gewrdver de wie de
informed patient is en wat de karakteristieken zgn dit figuur in een informatiesamenleving. De
abstracte definities van een informatiesamenlealagen samenleving waarin informatie een ‘grote
rol’ speelt, kunnen worden aangevuld met specifiekeschrijvingen. Zo is beschreven hoe de
informed patienverantwoordelijk omgaat met informatie en hoemiprmatie op verschillende
manieren inzet of juist achterwege laat op bepaalolmenten om bepaalde culturele structuren en

machtsverhoudingen, maar ook vertrouwensbanddari $e houden.

‘Figure’

Deinformed patients bewust bezig met haar gezondheid en met de isbsetnheid van een
groot informatieaanbod van verscheidene mediavomndironnen. Dat de beschikbare informatie
een kwantitatieve waarde heeft met een idee vaw"fkomt terug in de manier waarop idormed
patientop zoek gaat naar informatie (Yoshimi 2006: 2712¥)loopt een checklijst aan
beoordelingen af terwijl zij door de hypermediaonigg klikt. De kritische kijk en beoordelingen
laten daarbij de kwalitatieve kant van informaiienz maar ook het besef van media als sociaal
fenomeen en als ingebed in bredere processemf@eed patienkijkt namelijk niet alleen naar
herhaling van informatie (majority view), maar awkar criteria als professionaliteit, feitenkennis,
ervaringsgerichtheid, offline bestaan en mogelggmmerciéle doeleinden. Dformed patientiet
dus dat internet niet alleen een medium, maar exaltvop zich is, waar informatie wordt gegeven
met bepaalde achterliggende gedachten en dat meherciéle marktwezen over dezelfde ziekte kan
schrijven als een leek die ‘een keer iets heefogah. Dit geeft weer hoe een breder economisch
proces schuil kan gaan achter informatie, maatduett ook de grote mogelijkheden van de
internetontwikkelingen. Want hoewel ervaringsvegnajewaardeerd worden voor steun, begrip en
kracht (empowerment), blijft deformed patiensceptisch over de onprofessionele sites, vage
bronvermeldingen en afwezigheid van de bron inflime wereld. Deinformed patientijkt dus niet
alleen kritisch te zijn over wie de informatie bggmrmaar ook hoe deze informatieverschaffer zich
zowel online als offline opstelt. Er wordt dus orsdneid gemaakt tussen een online en een offline
wereld. Echter lopen de twee werelden tijdens gklwaek weer in elkaar over. Zo vermeldde de helft
van de informanten van Bylund en collegae nietfllerast van hun informatie tijdens bespreking met
een expert (Bylund et al. 2007: 348). Ook vormefmairratives’ van informatie uit verschillende
online en offline bronnen.

Veel zoekcriteria, maar ook motivaties, lijken desst samen te gaan met het neerzetten van
een bepaalde identiteit. Deze motivaties combingaganele ideeén met principe en gevoelskwesties,

zoals angst. Zo is er de algemene begeerte na@rgindinformatie wat voortkomt uit
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nieuwsgierigheid en over gaat in een drang om rneeeeten te komen. Een andere motivatie komt
voort uit het besef dat de expert nooit alles kamdemen (of weten). Vanuit die gedachte is het de
individuele verantwoordelijkheid en taak om zelfder te zoeken, het individualisme. Ook het sociaal
constructivisme is hierin terug te vinden, waahigj biomedische model kan worden gezien als een
culturele benadering van ziekte en gezondheidtrietegeeft de mogelijkheid om andere medische
modellen te ontdekken. Het biomedische model emadhakes van de expert krijgen echter meestal de
voorkeur. De verschillende motivaties geven eemdbesn een persoon dat zelf initiatief neemt. Al
gaat dit initiatief vaak ook samen met het gevaele®rst zelf op onderzoek uit te gaan voor hulp te
vragen. Dit geeft een individueel gerichte samenkpaan waarin eigen controle en empowerment
belangrijke elementen zijn.

Natuurlijk zijn er ook meer praktische motivatiemis inspelen op de korte spreekuren,
privacy, anonimiteit, snelheid, beslissingen ovesseen alternatieven zoeken. Deze zaken zeggen

meer over de actuele situatie van bezuinigingeprooyel geld als tijd.

Contact met de expert
Vervolgens is de vraag of en hoe al deze beoogkstien motivaties een (mogelijk) zieke patiént ook
daadwerkelijk helpen. Terwijl voorheen de medisekpert degene was die informatie verschafte,
advies gaf en vaak hielp met beslissen over deejbishandeling lijken media en met name internet
dezelfde taken te verrichten. Toch blijken de onggaret en het vertrouwen in medische experts maar
weinig te zijn veranderd. Dit zie je al terug ifidrmatiecriteria die argumenten van het biomedisch
model opnoemen zoals ‘codified’ en officieel inzie van empirisch en klinisch bewezen.
Veel onderzoeken die ik heb gebruikt gaan overeagiglormed patientsf informed patientsnet
klachten of symptomen. Dat veel onderzoeken jiggethformed patientbenaderen is vanwege de
interesse in de interactie met experts. Deze patidmezoeken namelijk nog altijd een medische
expert bij klachten over hun gezondheid. Informatieken en een bezoek aan een expert sluiten
elkaar dus niet uit. In veel gevallen deleformed patientsiet eens hun gevonden informatie omdat
ze bang zijn dat experts daar niet op zitten tehtesrc Hieruit blijkt niet alleen dat informatie sem
niet verder wordt ingezet, maar ook dat er nogkspisvan het klassieke medische zorgmodel waarin
de expert de autoriteit en de controle krijgt, @ak deinformed patient.

Een verschuiving wordt pas zichtbaar wanneer ykekinaar dénformed patientslie wel
hun gevonden informatie delen met de medische &xXpen interactie waarin de inbreng en ervaring
van zowel dénformed patientls de medische expert een grote invioed hebbérebgerloop, maar
ook de omgeving is hier van belang. De tweestdg$¢n experts die deformed patientls een
positieve ontwikkeling zien en de experts die allaegatieve gevolgen ondervinden lijkt aan te
sluiten bij de verschillende sociologische benadgm. Zo blijken de negatief georiénteerde experts
voornamelijk vanuit een functionalistisch en soc@mstructivistisch perspectief te kijken. Dagr zi
vinden dat men zich naar bepaalde rollen moet gedram orde en een harmonieuze en een
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efficiénte omgang te verkrijgen. De rolbelevinggbm hun ogen vooral mis door een gebrek aan
vertrouwen dat zich uit doormiddel van vragengtglien eigen onderzoek vanidéormed patient.
Experts die positief deformed patientegemoet zien, kijken eerder vanuit de theorigidato’s
gedeeld en beter besproken kunnen worden. Zipfijat niet langer alle verantwoordelijkheid op
hun schouders rust en datideormed patienactief meewerkt. Deze toegenomen
verantwoordelijkheid voor d@formed patienthet individu, die ook in de theorie naar voren kwiam
samenloop met ontwikkelingen van wetenschap ersiniéu komt echter minder goed naar voren bij
deinformed patientZij lijkt het grote aanbod aan informatie vandaagdag meer als vanzelfsprekend
te ervaren en het niet te zien als een opgedrovgramtwoordelijkheid, maar eerder als de
mogelijkheid om zelf beter keuzes te kunnen makénkomt waarschijnlijk ook doordat de
meerderheid vamformed patientbiun gevonden informatie niet deelt met de expiepbs achteraf
gaat zoeken naar meer informatie en daardoor dertepg wel erkent als ‘verantwoordelijke’
(Henwood et al. 2003: 604).

Keerzijde
Al hoewel deinformed patienerg positief wordt uitgelicht in de beschrevenemdeken, moeten er
ook beperkingen worden genoemd.iD®rmed patientbier vermeld zijn voornamelijk vrouwen
onder de 55 jaar met een redelijke opleiding eouréijk toegang tot een computer en internet
waarvan zij weten hoe zij deze moeten gebruikealsZd/yatt en collegae vermelden is ook
acceptatie door en hulp van de sociale omgeviranigeiik voor danformed patien{2005: 213).
Vaak zijn dezenformed patientechter ook de gezondere vrouwen die vanwege delijkbepid tot
het zoeken van informatie ook beter in staat zingezonder te blijven. Deze kans krijgen mensen
zonder toegang of met weinig educatie, die vaakinskechtere omstandigheden leven, niet.

Een ander negatief effect wordt gezien in foutieNermatie en informatieoverbelasting. In de
verschillende onderzoeken komt dit echter maar iyeiaar voren. Overbezorgdheid door overvioed
aan informatie op het internet of beangstigendermétie (cyberchondria) wordt bijna niet genoemd

en anders schiet de expert te hulp.

Sociaal, cultureel en politiek

Medische antropologie en de verschillende benagenitnebben geholpen om in te zien hoe
geneeskunde als maatschappelijk en sociaal conkamavorden bekeken, waarbij experts en
informed patientsoms verschillende verwachtingen hebben van intesadets dat mede wordt
veroorzaakt door de combinatie van verschillendestacten die denformed patientoevoegt met
gevonden informatie. De antropologische benadédrewit ook geholpen om deformed patiengls
‘figure’ in een huidige informatiesamenleving tenkien beschrijven op zowel sociaal, cultureel als
politiek veld. De beschrijving van gedrag, contexigercepties en ervaringen representeert de
informed patienhamelijk als iemand die haar omgeving wil tonen kipen staat is voor zichzelf en
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haar omgeving informatie te beoordelen en gebruikgrstaat behoorlijk zelfverzekerd te midden van
de beschikbare informatie met haar checklist varotielingscriteria. Ze weet waar ze op wil letten
en waar ze naar op zoek is, daarbij kan ze coimfioamatie met andere informatie vergelijken.

Ze herkent de sociale aspecten van media en wkejatiwuik te maken van de nieuwe sociale
mogelijkheden door uitwisseling van ervaringen s via chatrooms.

Op cultureel gebied is er sprake van een transiéie overgang van oude functionalistische
ideeén waarin vaste rolnaleving centraal staat @@amnieuwe interactieve benadering waarbij risico’
gedeeld worden. Informatie kan daarbij afzijdig dem gehouden om vertrouwen in de expert te
onderbouwen.

Deze interacties rond vertrouwen, lopen nauw sametrmachtsrelaties. Wanneer een
informed patienhamelijk wel haar informatie mag/wil delen en dadrevestiging krijgt van de
expert kunnen er weloverwogen en gezamenlijke $ssfien worden gemaakt. Maar ook tijdens de
zoektocht op het internet geven zowel de toegangrtte hoeveelheden informatie, de bekwaamheid
tot het beoordelen van deze informatie, als hetujlelvan de informatie en het contact via het inégr
deinformed patieneen bepaald gevoel van controle en daarmee ookinizitbenadrukken veel
informed patientgchter als een gevoel, omdat zij de kennis vanetiisgohe expert nog steeds van
groot belang achten. In die zin lijkt informatierkis dus niet voorbij te zijn gestevend in de
hiérarchie, maar wel een innige relatie te zijngegaan. Een informatiesamenleving is vanuit de
informed patienbekeken dus een ontwikkeling van sociale interaciebelangen en culturele

standaarden met machtsrelaties.

Toekomstig onderzoek

In dit onderzoek zijn een aantal aspecten naarrbgekomen die de moeite waard zijn voor verder
onderzoek. Zo is er duidelijk een genderverschilehgebruik van informatiebronnen dat verder zou
kunnen worden uitgewerkt. Verder is er onderscteermaken tussenformed patientsiit de

Verenigde Staten en Europa (of Verenigd Koninkrit verschil kwam al naar voren in de cijfers
over het zoeken naar informatie op het internetleVerenigde Staten was het aantal hoger dartin he
Verenigd Koninkrijk. Het zou interessant zijn onb derder uit te werken door naar de verschillende
politieke, sociale, culturele en economische caeteke kijken. Zo zoudeinformed patientén de
Verenigde Staten misschien in de meerderheid nijpegieuzer omgaan met gevonden informatie
omdat zij door slechte zorgverzekeringen meer opzalf zijn aangewezen. Ook de opbouw van het

zorgsysteem en het diverse aanbod van zorgvoonzjenikan hier een rol in spelen.
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