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De zeggingskracht
van beelden

Patiénten en hun verenigingen treden meer en meer op de
voorgrond via foto’s. Niet alleen in fotoboeken (zie elders in dit
nummer), maar ook als uitkomst van gericht beleid van diverse

patiéntenverenigingen. Wat waren hun drijfveren, op welke
reacties hoopten ze en hoe reageerden lezers en kijkers? Een
korte en zinvolle inventarisatie want “een gezonde huid is geen
vanzelfsprekendheid.”

Aan het woord komen Karin Veldman van de Vereniging voor
Ichthyosis Netwerken, Ilse van Ee namens Psoriasis Nederland,
Paul Monteiro namens Vitiligo.nl, Mariken Heij namens de
Alopecia Vereniging plus Francine Das namens de Hidradenitis
Vereniging, waarbij zij zich in sommige gevallen laten bijstaan
door uitspraken van enkelen van de geportretteerde mensen of
leden.

Nikki: “Laten zien dat iemand met de plekken mooi is en zich er niet voor hoeft
te schamen. Die plekken horen bij mij.”
Fotografie: Emiel Lops

Invoelbaar maken

Wat is voor jullie de zeggingskracht van een foto van iemand met een
huidaandoening?

Monteiro en Van Ee houden het kort en krachtig: “Een foto
zegt meer dan duizend woorden”, een uitspraak die vaker te
horen valt. Wat begrijpelijk is omdat nogal wat mensen hun
huidaandoening verstoppen.” Das verdiept die uitspraken:
“Foto's maken zichtbaar wat hidradenitis suppurativa (HS) doet
met een lichaam, een mens. Alsook met de kwaliteit van leven.
Ze maken bovendien pijn of schaamte voelbaar.” Haar anoniem
te blijven modellen vullen aan: “Door de aangedane plekken
te laten zien, kun je misschien mensen bereiken die nog niet
weten wat ze hebben. Hiermee geef je meer bekendheid aan HS,
waardoor men de ontstekingen mogelijk eerder ontdekt. Zelf
zie ik eerst de mens en daarna pas de aandoening.” In die trant
antwoordt ook een ander fotomodel die “zou graag willen dat
mensen in hun eigen en mijn omgeving weten en zien dat ik niet
de ziekte bén, maar dat ik de ziekte nou eenmaal héb. Wat mij
betreft, is zon sessie zeker voor herhaling vatbaar. Bijvoorbeeld
om ook te laten zien wat een huidtransplantatie inhoudt. Om
enig inzicht te geven in de impact van de ziekte op iemand.”
Veldman verwijst bij de beantwoording van die vraag, niet
zonder trots, naar de glossy die de vereniging uitbracht in 2020.
“Een foto zegt voor ons niet meer en niet minder dan: ‘Mens,
wat ben je mooi! Mijn oog gaat naar je lach en ik ben benieuwd
naar je verhaal. Na het lezen van het verhaal bij de foto is onze
eigen overtuiging nog sterker: hier staat iemand die naar voren
durft te stappen en daarmee anderen tot steun is.”

Heij gaat uiteraard in op het verschijnsel alopecia, wat letterlijk
haarverlies betekent. “In het geval van alopecia areata: wie net
een beetje aan de kaalheid begint te wennen, kan geconfronteerd
raken met het grillige verloop van de aandoening. Het kan zomaar
gebeuren dat het haar weer terugkomt, soms gedeeltelijk. Dit
betekent vervolgens ‘leren leven' met de kans dat het haar weer
kan uitvallen. Onzekerheid hierover is zo ongeveer de enige
zekerheid die er is.”

Bewustmaking

Wat hoopten jullie te bewerkstelligen? Of welk effect wilden jullie met
de foto bereiken?

De aftrap verzorgt Van Ee: “Aandacht vragen voor mensen met
psoriasis. Maar ook laten zien dat iemand met de plekken mooi
is en zich er niet voor hoeft te schamen. Zo schetsen de mensen



Leo Pekaar (rechts) en Johan van der Leij, respectievelijk bestuurder en lid van Vitiligo.nl in bokshouding: “We geven ons beiden bloot en laten ons niet beperken door

vitiligo; we gaan er samen tegenaan.
Fotografie: Krista Simons (kristaphotography.nl)

die meededen aan de fotoshoot dat het als een overwinning
voor ze voelt.” Dat zet de toon voor de andere meningen, zoals
van Das: “Het vergroten van bewustzijn van de impact die
HS heeft op het leven van mensen met HS. HS blijft immers
meestal verborgen onder kleren. Wat je niet ziet, is er niet...
Door HS letterlijk zichtbaar te maken, dragen we bij aan begrip,
acceptatie en het bespreekbaar maken.”

Veldman: “De titel van onze glossy (Itchy) is een woordspel
vanuit de aandoening en een verwijzing naar het woord
jeuk. Voor ons is die glossy een meesterwerk, maar ook een
feelgoodmagazine dat luchtig leest. We wilden laten zien dat
mensen met ichthyosis prachtig zijn voor de camera.” Monteiro
reageert zonder aarzeling: “We willen de schaamte! En mensen
die vitiligo niet kennen, laten zien wat deze aandoening is en er
meer over vertellen in een poging vooroordelen te weerspreken.”

Hoe was de respons op de foto’s? Zaten daar opmerkelijke reacties bij?
Veldman verwijst naar de coverfoto van de glossy. “Daarop staat
Maud afgebeeld als ‘Meisje met de parel’ van Vermeer. Een oude
meester in een nieuw jasje. ledereen had het over de gelijkenis.”
De algemene teneur was positief: “In de trant van ‘wat goed
dat jullie dit onder de aandacht brengen. Een opmerkelijke,
incidentele reactie kwam via Facebook: de afbeeldingen werden
door Facebook geweigerd: te bloot. Wat geenszins het geval
was.”

“Veel mensen vinden het dapper dat anderen zo op de foto
durven te gaan, en dat maakt vervolgens ook de eigen ervaringen
los.” Monteiro knikt en voegt daaraan toe: “Vergis je niet, een
gezonde huid is niet vanzelfsprekend. Doordat er de laatste tijd
veel over vitiligo is gepubliceerd, waarbij met name rolmodellen

Maud Habets in een pose die doet denken aan een schilderij van Vermeer.
Fotografie: Tim Laukens (Laukens Photo)
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“Onzekerheid is zo ongeveer de enige zekerheid die er is.”
Fotografie: Caique Silva

zoals Michael Jackson en Winny Harlow deze aandoening uit
de coulissen trokken. Zo ontstond welkome aandacht en begrip
voor de huid en de huidziekte vitiligo. Niet alleen in de wereld
van de patiénten, maar ook in de wereld van de spreekkamer.”
Een model met HS zegt: “De mensen aan wie ik de foto's liet
zien, gaven onder andere de volgende reactie: ‘Wow, ik wist
niet dat het zo erg kon zijn.' De reacties waren dus lovend met
enige terughoudendheid: ‘wat een mooie foto, o jee, sorry, dat
kan ik eigenlijk niet zeggen, maar qua belichting, positie en
duidelijkheid, zeer mooi.”

Grensverkeer

Waar ligt voor jullie de grens om een bepaalde foto wel of niet af te
drukken?

Heij verwijst allereerst naar het tijdsgewricht: “Wij leven in een
tijd waarin je mag zijn wie je bent. Voor de jongere generatie
gaat dat wat makkelijker dan voor de oudere generatie. Door
het gebruik van sociale media zijn foto's en filmpjes inmiddels
een belangrijk onderdeel van de communicatie geworden.” Ze
vervolgt, zich daarbij gesteund wetend door Van Ee: “Belangrijk
is dat de degene die op de foto staat zichzelf herkent en tevreden
is met de foto. Het is heel mooi als andere leden zich ook



herkennen in een foto, dat deze hen aanspreekt, een gevoel van
herkenning geeft. Gezien en gehoord worden is nu eenmaal
een belangrijk onderdeel in ons menselijk welbevinden.”
Voor de Alopecia Vereniging is daarom evenwichtigheid
belangrijk: “Een foto afdrukken gaat in overleg met degene die
model staat voor de foto. Een model kan altijd op een eerdere
beslissing terugkomen. Ook komt het voor dat een model eerder
gepubliceerde foto's niet meer als prettig ervaart. Dat is altijd
een risico als je model staat. Belangrijk is dat de foto en een
eventueel toegevoegde tekst met elkaar in evenwicht zijn.”
Monteiro verwoordt het aldus: “Het moeten functionele foto's
zijn. De grens ligt ook bij degenen die zich met hun vitiligo
laten portretteren (lees: misbruiken) met als doelstelling
zichzelf als een trendy personality te profileren.” Van dit soort
“koketteren, bijvoorbeeld omwille van commercieel gebruik” is
hij geen voorstander.

Veldman: “Samen met de professionele fotograaf hebben we
gekeken naar foto's die goed bij de tekst van het artikel passen
en in overleg met de gefotografeerde mensen uiteindelijk onze
keuzen bepaald. De grens om een foto wel of niet af te drukken
ligt daarmee bij degene die op de foto staat.”

Das houdt het algemener in de stellingname dat foto's “niet
schadelijk mogen zijn voor betrokkenen. Foto’s hoeven (in dit
geval) niet te choqueren of afschrikwekkend te zijn.” Een model
vult aan: “Zelf heb ik HS in beide oksels en liezen. Om deze
aangedane plekken te fotograferen is mijn grens het poseren
met bikini, badpak of lingerie.”

Opbrengst

Hebben de fotoreportages mogelijk ook nieuwe leden opgeleverd? Is
dat voor herhaling vatbaar? Denken jullie daar nu al over na?

Een direct verband tussen het publiceren van foto's en
ledenaanwas is volgens de gesprekspartners niet aantoonbaar,
maar wel aannemelijk. “Het is niet te kwantificeren’, stelt
Monteiro die daaraan toevoegt: “Maar wij denken dit beleid
wel voort te zetten, want het levert veel positieve reacties
op.” Veldman constateert dat de vereniging gestaag groeit. En
we hebben voldoende zin in en inspiratie voor een volgende
editie van de glossy. Nu alleen het budget nog.” Das ziet vooral
een groei in de Facebookgroep. “De spin-off zit daarnaast in
andere toepassingen van het beeldmateriaal, bijvoorbeeld in
lesmateriaal voor studenten. De combinatie van beeld, geluid
en tekst blijven wij in de toekomst gebruiken.”

In lijn met de vorige sprekers reageert ook Heij: “Foto’s en de
hieruit voortvloeiende herkenning zorgen vast voor nieuwe
leden. Website, sociale media en het verschijnen van artikelen
in bladen zijn in deze tijd onmisbaar.” Ook Van Ee sluit aan bij
die opmerkingen: “Alleen al om dat event samen te beleven,
de verhalen te horen en daarna te kunnen delen. Leerzaam en
indrukwekkend. Zij wijst nog op een neveneffect: “Het leverde
ons meer betrokkenheid op van mensen die iets voor de
vereniging willen doen.” H

“Foto’s maken zichtbaar wat hidradenitis suppurativa
(HS) doet met een lichaam, een mens.”
Fotografie: Jet van Gaal






