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M isschien schrijf ik ooit 
nog eens een bestseller. 
Wie weet. Of win ik een of 

andere prestigieuze prijs. Wellicht 
ontketen ik een revolutie. Of verf ik 
mijn haar blauw. Geen idee wat de 
toekomst brengt. Toch weet ik één 
ding zeker: geen enkele gebeurtenis 
zal die ene kunnen overtreffen. Mijn 
dochter. Mijn wonder. 
Weinig artsen zullen het bestaan 
van mijn dochter een won-

getart, ik heb het in zijn gezicht 
uitgelachen. Ik heb gigantische 
risico's genomen. Heb ik er spijt 
van ? Absoluut niet' Zou ik het nog 
een keer durven? Absoluut niet! Ik 
heb genoeg liefde voor een heleboel 
kinderen. Ik had dolgraag meer 
kinderen gekregen. Maar hoeveel 
geluk is genoeg ? Wij zijn gelukkig 
met ons drietjes. Waarom alles in 
de waagschaal stellen? Daarnaast: 

der noemen. Eerder een 
uitzonderingsgeval, de uit-
zondering op de regel. Een 
gebeurtenis die ondanks 
een verwaarloosbare kans 
plaatsvond. De kans was 
groter dat ik een miijoen 
won dan dat ik moeder zou 

'Ik won de grootste 
schat: een kind' 

worden. Ik tartte het lot en 
ik won. Geen miljoen, maar 
een kind. De grootste schat. 
Mijn kleintje is perfect. Niet om wat 
ze kan, wat ze doet, wat ze zegt, of 
wat ze zal bereiken. Ze is perfect 
omdat ze bestaat. In mijn ogen zal 
ze nooit minder dan perfect zijn. Na 
een loodzware zwangerschap en 
bevalling stonden de specialisten te 
huilen bij het zien van mijn mooie 
meisje. Ze kreeg een 10. Weinig 
baby's hebben zo'n goede start', 
vertrouwde de kinderarts ons toe. 
En ik? Ik was alleen maar trots en 
werd overspoeld door liefde. Liefde 
voor het meisje in mijn armen. 
Nu, elf jaar later, ben ik doordron-
gen van het feit dat ik met vuur heb 
gespeeld. Ik heb het lot niet alleen 

er is iemand afhankelijk 
van mij. Mijn meisje. 
Haar belang gaat voor alle 
andere belangen. 
Dus laat al die mensen maar klet-
sen die beweren dat we 'maar· één 
kind hebben omdat ik te lui ben. Of 
omdat ik mijn carrière te belang-
rijk vind. We halen onze schouders 
op als we goed bedoelde adviezen 
krijgen over verwende en eenzame 
enig kinderen. Wij rouwen niet om 
wat we konden hebben. Wij kregen 
al meer dan we durfden te hopen. 
Laten we vieren wat we wel kregen! 
De hoofdprijs. Een wonder. 

Aandacht voor de mens 
achter de bril 
Wat doet het met een scholier, student of iemand die werkt als 
de ziekte van Graves wordt vastgesteld? Als oogarts met een 
bijzondere belangstelling voor de oogziekte van Graves leer ik veel 
van patiënten over de impact van schildklieraandoeningen op het 
dagelijks functioneren. TEKST PROF. DR. DION PARIDAENS FOTO'S: SHUTTERSTOCK 

I n de jaren 90 was er veel 
aandacht voor het clas-
sificeren van de ziekte van 
Graves, het proberen te 

begrijpen van het verloop, de res-
pons op hormonale therapie en 
onderdrukking van het immuun-
systeem. Zo werd er gekeken naar 
de mogelijke oorzaken van deze 
ingewikkelde aandoening, die 
grote uiterlijke veranderingen kan 
teweegbrengen en in extreme ge-

vallen kan leiden tot blindheid als 
er  niet op tijd wordt ingegrepen. 
Maar er  kwam ook steeds meer 
aandacht voor de mens achter 
de ziekte. Of, zoals een gepensi-
oneerde collega gewoon was te 
zeggen, de mens 'achter de bril'. 

Kwaliteit van leven 
Mede dankzij uitstekend we-
tenschappelijk onderzoek van 
de groep van professor Wilmar 

Wiersinga uit het AMC, is het in 
de kringen van endocrinologen 
en orbitologen ( oogartsen voor 
oogkasziekten) bekend dat de 
oogziekte van Graves een grote 
impact heeft op de kwaliteit van 
leven. Vergelijkbaar is met die van 
reuma. Zaken als fietsen, auto-
rijden, lezen en tv-kijken kunnen 
Graves-patiënten minder goed tot 
slecht doen. Veel patiënten heb-
ben daarbij negatieve gevoelens -
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over hun veranderde uiterlijk. Dat 
kan leiden tot verminderd zelfver-
trouwen, sociaal vermijdingsgedrag 
en zelfs straatvrees. Onderzoek 
maakte ook duidelijk dat bepaalde 
behandelingen, gericht op herstel 
van het functioneren van de ogen 
en uiterlijke verbetering, konden 
resulteren in een forse verbetering 
van de kwaliteit van leven. Helaas 
werd ook pijnlijk duidelijk dat de 
kwaliteit van leven bij de meeste 
patiënten niet op het niveau terug-
kwam van vóór de ziekte. 

'Oude ik' 
In mijn contact met patiënten 
met de oogziekte van Graves is 
een aantal zaken opgevallen: Al-
lereerst zijn e r  veel verschillende 
verschijningsvormen. Zo heeft de 
ene patiënt bijvoorbeeld slechts 
lichte ooglidzwelling, terwijl de 
andere extreme uitpuiling met 
dubbelzien heeft. Het verloop van 
de ziekte wisselt ook sterk. De ene 
patiënt lijkt na een jaar  ongeveer 
klaar 1net de honnoonverstoring 
en veranderingen in de oogkas, de 
ander tobt vele jaren voort. Wan-
neer de ziekte zich aandient, zijn 
veel patiënten angstig, onzeker 
en hebben ze een kort lontje. Na 
verloop van tijd wordt het gedrag 
normaler. Maar veel patiënten 
geven aan nooit meer 'de oude ik' 
te zijn geworden en blijken lang-
durig minder belastbaar. Dat heeft 
helaas vaak relatieproblemen en 
echtscheidingen tot gevolg. 

Weinig uitval bij kinderen 
Gelukkig heb ik relatief weinig 
jonge patiënten gehad met Graves. 
Maar de kinderen met de oog-
ziekte die ik heb gezien, staan nog 
allemaal op mijn netvlies. Kinderen 
zijn vaak eerlijk en hard. Ze vertel-
len elkaar wat eraan mankeert. Dat 
kan ook leiden tot pesten. Zeker 
in de puberteit kan de ziekte hard 
aankomen. In die periode is er  een 
sterke 'peer pressure' en wordt 
onzekerheid gevoed door een afwij-
kend uiterlijk, waardoor een sociaal 
isolement op de loer ligt. Toch heb 
ik ook kinderen gezien die hun ver-

anderingen (ogenschijnlijk?) mak-
kelijk leken te accepteren. Makke-
lijker dan de ouders. Door het vele 
doktersbezoek kunnen jeugdige 
patiënten vaker absent zijn, maar ik 
heb weinig uitval meegemaakt. 

Onbegrip bij artsen 
Door verschijnselen als dubbelzien, 
wazig zien, tranen en pijn aan de 
ogen, maar ook concentratiestoor-
nissen, stemmingswisselingen en 
vermoeidheid is er  veel uil val uil 
het arbeidsproces bij volwassen pa-
tiënten. Vaak ook permanent. En-
kele van mijn patiënten gaven aan 
op onbegrip te stuiten bij keurende 
instanties, werkgevers en collega's. 
De oogziekte van Graves is nog 
onbekend bij sommige keuringsart-
sen. Zoals bij elke ziekte zijn er  ook 
patiënten met de ziekte van Graves 
geweest bij wie er  een vermoe-
den bestond van 'ziektewinst'. De 
meeste patiënten echter proberen 

zo snel mogelijk de draad op te 
pakken en terug te komen in hun 
oude leven. 
Zo herinner ik me een vrouwe-
lijke patiënt die samen met haar 
man een restaurant heeft, waarin 
zij ook volop actief was in de 
bediening. I l e t  was erg druk, de 
zaken gingen goed. Totdat ze de 
ziekte van Graves ontwikkelde. 
Haar ogen puilden uit, ze voelde 
zich moe en lusteloos en kon 
niet meer goed ii.mctioneren. 
De internist hielp haar enorm 
door de schildklier goed in te 
stellen, de ogen werden rustiger 
maar bleven hol. Ook de hoven-
oogleden waren teruggetrokken, 
wat haar een verschrikt en boos 
uiterlijk gaf. Na verschillende 
operaties ( oogkasdecompressie 
en bovenooglidverlcnging) kwam 
deze da.me terug. Ze had zichzelf 
teruggevonden. Prompt nodigde 
zij mijn collega en mij uit voor 

een diner in haar restaurant, 
waarin ze nu weer volop kon 
werken. Met de zelfverzekerdheid 
en uitstraling die hij haar rol past. 
Het diner is er nooit van geko-
men, wij waren al blij met haar 
metamorfose. 

Knappe jonge dame 
Een andere patiënte leek rela-
tief weinig aangedaan door de 
oogziekte van Graves toen ik haar 
voor he l  eersl zag. Ze studeerde 
in Delft, toen ze de ziekte van 
Graves ontwikkelde met verande-
ring van het uiterlijk. Daar werd 
ze erg ongelukkig van; haar vrien-
den herkenden haar niet meer op 
straat. De ziekte tastte ook haar 
functioneren als student aan. 
Toen ik haar onderzocht, zag ik 
een normale, zelfs knappe jonge 
dame met misschien een geringe 
laagstand van de onderoogleden. 
Er was een groot verschil tussen 

wat ik zag en de negatieve bele-
ving van de patiënte, dus ik vroeg 
haar terug te komen met foto's 
van vóór de oogziekte. Ze bracht 
een foto mee, die gemaakt was op 
een gala. Inderdaad een enorm 
verschil met de dame die voor me 
zat! Na evaluatie van de oogkas 
met CT-scans besloten we tot een 
oogkasdecompressie. De operatie 
verliep zonder complicaties en 
ze kwam helemaal gelukkig op 
controle. Ze had haar oude - nog 
mooiere - uiterlijk weer terug! 
Haar vrienden herkenden haar 
weer op straat en ze pakte vrolijk 
de studie weer op. Vele jaren later 
stuurde ze nog een bericht uit het 
buitenland, waar ze inmiddels 
als ingenieur werkte. Een bericht 
van dankbaarheid. Zij heeft veel 
indruk op mij gemaakt. Bij veel 
lezingen over dit onderwerp heb 
ik haar genoemd, omdat ik er zelf 
ook zo veel van geleerd heb. 
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