Samenvatting

Het begrip ‘mantelzorg’ wordt divers ingevuld, terwijl een helder zicht op de kenmerken van het mantelzorgerschap de herkenbaar-
heid van de mantelzorgers en de mogelijkheid om deze belangrijke schakels in de zorg voor thuiswonende zorgbehoevende mensen
te ondersteunen, vergroot. Op basis van een overzicht van de in de Nederlandstalige en Engelstalige literatuur gehanteerde omschrij-
vingen en een schets van de door mantelzorgers gerapporteerde problematiek, wordt een definitie opgesteld van mantelzorg die
behulpzaam is voor beleid en het hulpaanbod ter ondersteuning van mantelzorgers.
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Summary

The concept of ‘informal care’ is defined rather loosely in the majority of the literature. A clear definition is important though, in order
to be able to recognise informal caregivers and support them in such a way that they will feel able to continue their invaluable role in
the care for frail people living at home who are in need of care. Based on a review of Dutch and English publications on informal care

and a preliminary analysis of the difficulties reported in informal care, a definition is given that will be useful for policy and support

for informal care givers.

|
o

Skloot R, The Immortal Life of Henrietta
Lacks. London: Pan Books, 2011. ISBN
978-0-330-53344-7. 431 blz. Prijs: € 9,99.

Op 4 oktober 1951 overlijdt Henrietta
Lacks, 31 jaar oud, in een zogenoemde
colored ward in het Johns Hopkins-zieken-
huis aan baarmoederhalskanker. Maanden
eerder heeft het hoofd van het zieken-
huislaboratorium een biopt van Hen-
rietta gebruikt om een cellijn te creéren
genaamd “Hel.a”, een combinatie van haar

voor- en achternaam. En met succes: de

cellen vermenigvuldigen zich razendsnel
en lijken onsterfelijk.

Een van de eerste doelen waarvoor HeLa
in 1951 werd ingezet was het ontwikkelen
van een vaccin tegen polio. Inmiddels zijn
meer dan 60.000 artikelen verschenen over
werk verricht met deze cellijn. Alle HeLa-
cellen ooit gekweekt zouden — indien niet
vernietigd — bij elkaar zo'n 50 miljoen
ton wegen. Henrietta noch haar man en
kinderen hadden enig idee wat er met
haar cellen gebeurde. Pas toen verschil-
lende onderzoekers de familie jaren later
verzochten bloed af te staan voor verder
onderzoek kwam de aap uit de mouw:
hun moeder “leefde verder” als een van
de meest gebruikte en bekende cellijnen
ter wereld.

In drie delen — “Life”, “Death” en “Immor-
tality” — vertelt Rebecca Skloot het verhaal
van Henrietta en haar familie, en van de
HeLa-celliin en de wetenschappers die

ermee werkten. Ze gaat uitgebreid in op

haar zoektocht en treedt daarmee als per-
sonage op in haar eigen boek; dat spreekt
wellicht niet iedereen aan, maar ik vond
het niet echt storend. Het boek sluit af met
een reflectie op het gebruik van menselijk
weefsel in onderzoek, met specifiek aan-
dacht voor het toestemmingsvraagstuk en
financieel gewin, en een uitgebreide bron-
nenverantwoording.

Het is een biografie, mensenrechtenpam-
flet, detectiveverhaal, roman en sociaal-
wetenschappelijk werk ineen. En of je nu
zelf met de HeLa-cellijn werkt of nog nooit
een laboratorium van binnen gezien hebt,
het is een zeer boeiend en toegankelijk

boek geworden.
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