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O
mdat hij niet als ‘patiënt 
nummer zoveel’ behandeld 
wilde worden, schreef hij een 
‘Ode aan de Tong’ die hij vóór 
de operatie aan zijn tong aan 
de chirurg liet lezen. “Ik wilde 
dat hij mij voor ogen zou 

hebben tijdens de operatie en besefte 
wat de tong voor mij betekent.” Gaston 
schreef in de periode na de diagnose en 
tijdens de behandelingen veel gedich-
ten. Iets wat hij voor die tijd nooit deed. 
“Ik werkte aan mijn innerlijk welzijn en 
dichten was een manier om daar 
invulling aan te geven. Ik kon het beter 
dan ooit te voren en had een enorme 
helderheid in die periode. Ze kwamen 
echt aan, merkte ik.”

De tongsong (zie kader op pagina 8) gaf 
Gaston niet alleen aan de behandelend 
arts, hij plaatste het ook op zijn blog en 
vroeg zijn contacten het op de dag van 
de operatie ergens voor te dragen. Dat 
deden mensen. “Ontroerend”, vindt 
Gaston. “Veel mensen realiseerden zich 
toen pas wat een gevoelig onderdeel 
van het lichaam je tong eigenlijk is. Voor 

Een nieuwe heup, hartproblemen en tongkanker; het medisch 
dossier van Gaston Remmers (51) liegt er niet om. Na de diagnose 
kanker in 2012 optimaliseert hij zijn voeding en leefstijl en 
onderzoekt bij zichzelf de mogelijkheden van gepersonaliseerde 
voeding. Daarnaast richt hij het Platform Patiënt en Voeding op. ‘De 
patiënteninbreng is nihil in ons gezondheidssysteem. Dat moet echt 
anders.’
TEKST CHRISTINE STEENKS  BEELD GIJS VERSTEEG

het fysieke welzijn, maar ook voor intiem 
contact, spraak, communicatie en smaak. 
Je staat er nooit bij stil dat je tong op 
zoveel terreinen invloed heeft.”
 
Na de diagnose richt Gaston zich op vier 
domeinen om zijn conditie zo optimaal 
mogelijk te maken. “Met goede voeding, 
beweging en massages werkte ik aan 
mijn fysieke gestel; door mediteren en 
dichten aan mijn innerlijke veerkracht. 
Mijn sociale context versterkte ik door 
steun te zoeken bij familie en in de 
buurt, maar ook door een blog te 
openen om van me af te schrijven en 
tegelijk support te ontvangen. Ten slotte 
heb ik de mogelijkheden benut van ons 
gezondheidssysteem; zo heb ik een 
second opinion aangevraagd waar ik 
veel baat bij had. Later ben ik me gaan 
verdiepen in hoe die gezondheidszorg 
beter kan worden georganiseerd.”
 
Invalide
De diagnose ‘tongkanker’ kwam na 
verschillende biopten en twee maanden 
onzekerheid in 2012 toch nog als ‘een 
donderslag bij heldere hemel’. “Leven 
met de angst dat het mis zou kunnen 
zijn, is toch anders dan leven met de 
wetenschap dat het inderdaad kanker is”, 
merkte hij. “In beide gevallen is het 
belangrijk te blijven ademen, de 
spanning te kunnen verduren. Ik wilde 
het vol in kunnen nemen. Het is niet 
leuk, zo’n ‘doodsbericht’, maar het is niet 
anders. Ik heb de tijd genomen om het 
helemaal tot me door te laten dringen.”

Het knobbeltje op zijn tong wordt 
operatief verwijderd, tegelijk met een 
aantal ‘poortwachterklieren’. Die blijken 
bij nader onderzoek niet schoon, waarna 
een tweede operatie volgt. Eén die nog 

Wie: Gaston Remmers (51)
Privé: Getrouwd met Titia, vader van Boris (13) en Pepijn (10), woont in Amsterdam.
Werk: Opgeleid als agro-ecoloog, gepromoveerd als socioloog, gespecialiseerd in 
transitieprocessen via zijn eigen bedrijf Habitus. Verder zet hij zich in als Patiënt 
Advocate voor Inspire2Live en Platform Patiënt en Voeding voor meer en betere 
samenwerking tussen gezondheidszorg, voedselproducenten en patiënten.
Diagnose&Behandeling: in 2012 werd de diagnose tongkanker gesteld. Een deel van  
de tong werd operatief verwijderd, later volgde een partiële hals-klierdissectie waarbij een 
deel van de klieren tussen schouder en hals werd verwijderd. Daarna volgden vier weken 
bestralingen. Gaston volgt een gezond dieet en slikte jarenlang veel voedingssupplemen-
ten. Gezond eten, bewegen en mediteren zijn belangrijk voor hem.
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veel voeten in de aarde had. “De chirurg stelde voor een 
complete hals-klierdissectie te doen”, vertelt Gaston. “Dat 
betekent dat alle klieren tussen mijn rechterschouder en mijn 
hals zouden worden verwijderd. Er bestaat een aanzienlijke 
kans dat daarbij je arm blijvend invalide raakt. Ik dacht: straks is 
mijn tong gered, maar heb ik een arm die het niet doet. Ik ging 
er niet zomaar mee akkoord en vroeg om een second opinion 
bij het Erasmus Medisch Centrum.”
De chirurg van het EMC stelde een partiële hals-klierdissectie 
voor, zodat slechts een deel van de klieren verwijderd zou 
worden en de kans op invaliditeit behoorlijk afnam. “Toen ik 
dat hoorde, vroeg ik hem contact op te nemen met zijn collega 
in Amsterdam. Telefonisch hebben beide chirurgen vervolgens 
mijn situatie overlegd en uiteindelijk heb ik de partiële 
hals-klierdissectie gekregen. Hulde aan beide artsen die samen 
het beste voor mij durfden te zoeken!”

‘Iets klopt niet’
Na de tweede operatie volgt nog een maand bestralingen. Die 
hakten erin. “Twee weken na de laatste operatie stond ik alweer 
te tennissen”, vertelt hij. “Maar de bestralingen waren killing. 
Wat ik er ook aan deed - goede voeding, supplementen, 
beweging, meditatie - tot op de dag van vandaag is mijn 
energiebalans niet geheel op orde. Die heeft veel meer tijd 
nodig om te herstellen dan ik had verwacht.” 

Gaston leefde altijd al redelijk gezond. Hij kende het belang 
van voeding en had een voorkeur voor biologische producten. 
Roken en overmatig drinken deed hij nooit, en zijn lichaams-
bouw is er niet één waarvan je problemen verwacht. Toch laat 
zijn lichaam hem al in de steek sinds 2002, toen artrose werd 
vastgesteld. Maar vooral na de diagnose kanker concludeert 
hij: “Iets klopt hier niet.” Als lector aan een Agrarische Hoge-
school start hij een onderzoek naar een ‘gepersonaliseerd 
voedingspatroon’. “Ik wilde weten wat specifiek voor een 
individu werkt – en met mij vele patiënten, medici en voedsel-
producenten. Omdat ik zowel artrose, hartproblemen als 
kanker kreeg, wist ik dat ik breder moest zoeken. Ik kon me  
niet beperken tot één ding.”

Vier jaar na dato is er nog veel onduidelijk. Hét voedings-
patroon dat precies bij hem past, heeft hij nog niet. Van geen 
enkel voedingsmiddel kan hij met zekerheid zeggen dat hij er 
absoluut baat bij heeft. De basis is wel veranderd. Zo drinkt hij 
dagelijks groene shakes, eet veel groenten en regelmatig vette 
vis, is hij matig met vlees en heeft hij het snoepen afgezworen. 
“Het is belangrijk de veerkracht van het systeem te voeden”, 
zegt hij. “Je bent als mens een dynamisch geheel; als de balans 
langdurig scheef is, manifesteert zich soms een bepaalde 
aandoening. Misschien heb ik jarenlang onbewust een scheve 
balans gevoed.” 
Voeding heeft inmiddels wel zijn volle aandacht. Als agro- 
ecoloog en socioloog richtte hij zich de laatste vijftien jaar 

‘Er zit 
een enorme 

maatschappelijke 
kracht in kanker’
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TEKST ARJAN VAN LAAR

In de media

www.radar.avrotros.nl   www.zembla.vara.nl   www.zorgeloos.care   www.nvz-kwaliteitsvenster.nl

Reageren? Arjan@tekstproducties.nl

Of haar salaris van 0,6 miljoen euro oorzaak is of gevolg, feit is dat Antoinette Hertsenberg een antenne 
heeft voor geldstromen. En die is onontbeerlijk in het doolhof dat zorgstelsel heet. In een tweeluik (9 
en 15 mei) behandelt de presentatrice van Tros Radar de vraag wie de winnaars zijn van tien jaar 

marktwerking in de zorg.

Antwoord: medisch specialisten die zoveel mogelijk productie willen draaien en de bureaucratie. Voor de rest is 
het resultaat matig tot negatief. Weliswaar lijken operatiewachtlijsten geen probleem meer. Maar daar staat een 
groeiend aantal behandelingen tegenover dat beter kon wachten. Wat ging er mis? Van de beloofde concurrentie 
kwam niets terecht. Zorgaanbieders zouden zich gaan onderscheiden op prijs en kwaliteit zodat de zorgconsu-
ment bewust kon kiezen. Maar het is praktisch onmogelijk te achterhalen of een ziekenhuis kwalitatief door de 
beugel kan. Dat geven de geïnterviewde bestuursvoorzitters van ziekenhuizen en verzekeraars ook ruiterlijk toe.

Dan de kostprijs. Ook die blijft in nevelen gehuld. Voor normale mensen is het onmogelijk vooraf prijzen te 
vergelijken voor behandelingen en onderzoeken. Eerst als de rekening arriveert, blijkt hoeveel eigen risico u 
kwijt bent. De tijd dat verzekerden geld toe kregen als zij geen kosten maakten, duurde niet lang. Internist 
Marcel Levi, bestuursvoorzitter van het AMC, vertelt over ‘verzonnen prijzen’ en budgetonderhandelingen 
met verzekeraars: “Het is een totaal hyp... nou ja, artificieel systeem waarbij prijzen er alleen maar toe dienen 
om het afgesproken budget ingevuld te krijgen.”
We leren een nieuw woord. Praktijkvariatie. Oftewel het fenomeen van onverklaarbare regionale verschillen 
in de behandeling van bijvoorbeeld polsbreuken. Gemiddeld komt het in tien procent van de gevallen tot 
een operatie. Maar er zijn ook ziekenhuizen waar dit percentage op 25 ligt, of op nul. De polsbreuk is geen 
toevallig voorbeeld, het zijn de enige harde cijfers die Gert Westert in twintig jaar onderzoek boven tafel 
kreeg. De onderzoeker aan de Radboud Universiteit moet het doen met wat artsen zelf denken. “Van dertig 
tot vijftig procent van de zorg weten we eigenlijk onvoldoende of dat effectief is.”

Perverse prikkels alom. Evelien Tonkens, hoogleraar Burgerschap en Humanisering van de Publieke Sector: “Het 
systeem zegt eigenlijk: jullie moeten zo veel mogelijk patiënten behandelen en liefst de makkelijkste.” Casper van 
Eijck, Erasmus MC, is gespecialiseerd in alvleesklierkanker. Hij vindt dat het ziekenhuis de leiding over moet nemen 
van de specialisten. “Intern is soms strijd over wie het DBC opent.” De Diagnose Behandel Combinatie (DBC) van 
alvleesklierkanker heeft code 332. De maatschap die de DBC opent, schrijft de rekeningen. Van Eijck geeft zijn pa-
tiënten de ruimte van behandeling af te zien. “Als het slagingspercentage gering is en er ook nog een heleboel toxici-
teit bij zit, waar ze ernstig ziek van worden. Die ruimte, heb ik het gevoel, wordt de mensen niet altijd gelaten.”

Dat de falende marktwerking zich niet beperkt tot de ziekenhuiszorg blijkt uit Radars’ uitzending over prijsop-
drijving door de medicijnindustrie (4 april). En de geestelijke gezondheidszorg is evengoed een waanzinnige 
puinzooi (Radar, 2 mei/Zembla, 25 mei). Alles draait om winstmaximalisatie en wij zijn slechts ‘een figurant in 
dat systeem’, stelt Jan Rotmans. Maar dat hoeft niet zo te blijven. De hoogleraar Transitiekunde stelt zich met de 
oprichting van een alternatieve zorgverzekering aan het hoofd van een ‘beschaafde opstand’. 

Marktwerking

!
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plek die het verdient? De patiënt vraagt 
zich af: Past de voeding die ik neem wel 
echt bij mij? Vanuit de gezondheidssector 
willen ze dat wel uitzoeken, maar werk jij 
als patiënt dan mee aan het onderzoek 
om dat uit te vogelen?
Gaston: “Dit soort vragen zijn er voortdu-
rend en iedereen zit op elkaars antwoord 
te wachten. Als Platform Patiënt en 
Voeding zijn wij een eerste voedsel-
coalitie gestart rond prostaatkanker die 
uitzoekt welk voedingspatroon bij deze 
vorm van kanker past. Zo kweken 
tuinders tomaten met meer lycopeen 
erin, vanuit de gezondheidszorg wordt 
een groep patiënten gevolgd om de 
ontwikkelingen in kaart te brengen. Er 
wordt niet alleen gekeken naar die hele 
specifieke eindwaarde PSA die voor 
prostaatkanker van belang is, maar 
vooral ook naar allerlei neveneffecten. 
Misschien is iemand ook ineens van zijn 
eczeem af of hij voelt zich veel fitter 
sinds hij zich aan het aangepaste 
voedingspatroon houdt. Dat wordt 
allemaal gerapporteerd. Want behalve 
dat we trage innovatieprocessen 
proberen te doorbreken, willen we ook 
allerlei ontdekkingen van patiënten 
‘onderzoekbaar’ maken. Zij ‘experimente-
ren’ met hun voedingspatroon, ontdek-
ken daarbij boeiende (neven)effecten, 
maar niemand interesseert zich voor die 
informatie. De patiënteninbreng is nihil 
in ons huidige gezondheidssysteem. Dat 
moet echt anders. We moeten af van het 
idee dat iets pas relevant is als het 
‘wetenschappelijk bewezen’ is. Er wordt 
om die reden te veel belangwekkende 
informatie aan de kant geschoven.”

Blijf wakker
Het is een omvangrijk project, maar 
Gaston is bijzonder gedreven en 
enthousiast. “Dit najaar hopen we echt te 

starten. Eerst in Zuid-Holland en als het 
werkt wordt het verder uitgebreid.” De 
prille samenwerking tussen Erasmus MC, 
tuinders en patiënten is een eerste 
voorzichtige ‘doorbraak’. “Kankeronder-
zoek heeft zich de afgelopen vijftig jaar 
vooral gericht op het wegwerken van de 
kankercel”, vertelt Gaston. “Het leidde 
uitsluitend tot de ontwikkeling van 
‘wapens’, soms heel zwaar geschut, zoals 
chemo. Ik begrijp dat dokter Moerman 
tachtig jaar geleden al een heel ander 
uitgangspunt had met zijn bewering dat 
je het lichaam in conditie moet brengen 
om kankerprocessen te keren. Zijn 
uitgangspunten en voedingswijze zijn 
verrassend actueel. Het zou me niet 
verbazen als het tot een herwaardering 
komt, mits we onze ogen openhouden.”

“Blijf wakker, blijf kijken en blijf open-
staan voor de informatie in en buiten 
jou”, adviseert Gaston patiënten. “Neem 
je aarzelingen serieus! Zorg dat je 
volmondig ‘ja’ kunt zeggen op de 
behandeling die je op dat moment 
volgt.” Soms ontkom je er niet aan ‘oorlog 
te voeren’ tegen je eigen lichaam, weet 
Gaston. Hij deed het met pijn in zijn hart 
en schreef tijdens de periode van 
bestralingen een gedicht voor zijn cellen. 
“Ik heb ze toegesproken en gewaar-
schuwd dat er iets aan komt dat hen 
kapot maakt. Met het vernietigen van de 
foute cellen, krijgen ook goede cellen 
een dreun. Die mogen zich toch best 
gesteund weten? Het klinkt misschien 
absurd, maar op deze manier kon ik 
voorkomen dat het mijzelf kapotmaakte; 
ik was er mentaal en fysiek volledig op 
voorbereid. Ik probeer kanker te 
’omarmen’: je bent er, je helpt mij niet, 
dus je moet weg. Tegelijkertijd kijk ik ook 
wat ik ervan kan leren.”

vooral op de betekenis van landbouw en 
voeding in een verstedelijkte wereld. “Ik 
was altijd bezig in een gebiedscontext”, 
vertelt Gaston. “Pas toen ik kanker kreeg, 
besefte ik dat mijn lichaam ook een 
gebied is. Een habitat of leefomgeving 
Alle kennis en vaardigheden die ik tijdens 
mijn werk heb opgedaan, zet ik nu in om 
gezondheidszorg en voedselproductie 
aan elkaar te koppelen. Daarbij is de 
inbreng van patiënten essentieel!”

Voedselcoalities
Hoe erg een ziekte als kanker ook is, één 
positief gevolg heeft het wel, vindt 
Gaston. “Er zit een enorme maatschap-
pelijke kracht in kanker. Er zijn zoveel 
mensen die, doordat ze geconfronteerd 
zijn met kanker, allerlei acties opzetten 
om er iets tegen te doen.” Zelf richtte 
Gaston het Platform Patiënt en Voeding 
op, een breekijzer om het trage vernieu-
wingsproces in zowel de gezondheids-
zorg als de voedselproductie te kantelen. 
“Dat gebeurt door voedselcoalities op te 
zetten”, legt hij uit. “Een groepje voedsel-
producenten, specialisten en patiënten 
die samen uitvogelen wat het beste 
voedingspatroon is bij een bepaalde 
aandoening. Op dit moment is er 
nauwelijks samenwerking tussen de 
sectoren landbouw en gezondheidszorg. 
Ze weten niet wat ze met elkaar aan 
moeten en hun relatie is omgeven door 
allerlei vragen aan elkaar.”

Kunnen tuinders voedsel kweken met 
bewezen gezondheidseffecten? Ja, dat 
kunnen ze! Maar, vragen zij op hun beurt 
de gezondheidszorg: Als wij dat gaan 
telen, geven jullie dan aan voedsel de 

FRAGMENT UIT 
DE TONGSONG:
Tong, dierbare spier
Draaiend en kronkelend van plezier
Smikkend smekkend smakkend
Al wat lekker is pakkend
Gretig, voorzichtig tastend
De angst niet gelastend
Voorportaal en eerste schildwacht
Proeverij van macht en onmacht
Van intiem contact en ware vreugd
(…)

‘Het is 
belangrijk de 

veerkracht van 
het systeem te 

voeden’

8   Uitzicht
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