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HOOFDSTUK 1 - SAMENVATTING 

Prematuur geboren kinderen hebben een verhoogd risico op problemen in de visuele 

verwerking die kunnen resulteren in een problematische cognitieve, motorische en 

gedragsontwikkeling van het kind. In het onderzoek Blik Vooruit wordt onderzocht of 

vroegtijdige opsporing van visuele verwerkingsproblematiek middels een eyetracker 

screening en aansluitende revalidatie op eenjarige leeftijd gezondheidswinst kan opleveren.  

In Blik Vooruit wordt aan ouders gevraagd een afweging te maken over de gezondheid van 

hun kind. Tegelijkertijd staan zij voor opgaven die een psychosociale impact op hen kunnen 

hebben. Kennis over deze opgaven is relevant voor het welslagen van het visueel 

revalidatieprogramma bij positief gescreende kinderen. Deze kennis ontbreekt echter. 

Dit empirische zorgethische leeronderzoek doet verslag van een interpretatief 

fenomenologisch onderzoek naar de geleefde ervaringen van ouders rond de eyetracker 

screening bij hun prematuur geboren kinderen. Hiervoor zijn ouders van drie gescreende 

kinderen geobserveerd en geïnterviewd. De verkregen data zijn geanalyseerd volgens de 

methode Interpretative Phenomenological Analysis (IPA). Daarbij staat de volgende vraag 

centraal: wat zijn de geleefde ervaringen van ouders rond de eyetracker screening ter 

opsporing van visuele verwerkingsproblematiek bij hun prematuur geboren kinderen en wat 

betekenen deze ervaringen voor goede zorg rond deze kinderen? 

Ouders van prematuur geboren kinderen laten zien hoe ze met de eyetracker screening 

effectief geraakt worden in onzekerheid en bestaand leed en tegelijkertijd affectief geraakt 

worden in zorgzaamheid en dienstbaarheid voor hun kind, lotgenoten en zorgverleners vanuit 

een opgebouwde verwantschap. De affectieve geraaktheid zorgt bij ouders voor een morele 

respons in hun beslissing tot deelname aan de screening, waarbij het eigen leed ondergeschikt 

gemaakt wordt aan het belang van hun kind. Hun eigen stabiliteit wordt daarmee tot wankelen 

gebracht. Deze ervaringen zijn ingebed in een bredere socio-politieke zorgcontext en gaan 

samen met ervaringen van miskenning en vervreemding. Het tekortschieten van zorgverleners 

om de behoefte aan aandacht en erkenning bij ouders te herkennen brengt hun stabiliteit 

verder tot wankelen.  

Goede zorg begint met de erkenning dat ouders morele verwanten zijn binnen de cirkel van 

zorgzame betrokkenheid rondom prematuur geboren kinderen. Dat opent de weg naar 

aandachtige en responsieve zorg voor deze kinderen en hun ouders waarin ruimte voor het 

ongewisse is als onderdeel van menselijke uniekheid. 
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HOOFDSTUK 2 - PROBLEEMSTELLING 

2.1 AANLEIDING 

Met deze masterthesis komen mijn orthoptische vakkennis, mijn empathie voor kwetsbare 

patiëntengroepen en mijn afronding van de master Zorgethiek en Beleid samen. De 

uitnodiging om een kwalitatieve bijdrage te leveren aan een kwantitatief onderzoek in mijn 

vakgebied rond een eye tracker screening heb ik dan ook met twee handen aangegrepen. Mijn 

persoonlijke concern met het thema screening en een behandeling dientengevolge zal middels 

een reflectie in Hoofdstuk 3 aan de orde komen.  

 

Marlou Kooiker richt zich met het onderzoek Blik Vooruit (zie Bijlage 1) op de afdeling 

Neurowetenschappen van het Erasmus MC Rotterdam op de vroegtijdige opsporing van 

risico’s op visuele verwerkingsproblematiek bij prematuur geboren kinderen. De grote kans 

op neurologische hersenschade bij deze kinderen kan visuele verwerkingsproblemen tot 

gevolg hebben (Callaway, 2004; Kaplan, 2004) met een negatieve invloed op o.a. de 

cognitieve, motorische en gedragsontwikkeling van het kind (Braddick & Atkinson, 2011). 

Visuele revalidatie bij kinderen van vijf tot zeven jaar blijkt positief bij te dragen aan deze 

ontwikkelingen (Coetzee & Pienaar, 2013). Hiermee zou idealiter op veel jongere leeftijd 

gestart kunnen worden gezien de hogere plasticiteit van het brein en betere veerkracht van 

gezinnen (Blauw-Hospers & Hadders-Algra, 2005; Van Wassenaer-Leemhuis et al., 2016). 

Eerdere detectie is tot op heden echter lastig gebleken vooral vanwege verbale communicatie 

met het kind als vereiste hiervoor, aldus Kooiker. 

 

Recent is een voor kinderen niet-belastende onderzoeksmethode ontwikkeld (Kooiker, Van 

der Steen & Pel, 2014) die op basis van eye tracking op non-verbale wijze de eerste tekenen 

van mogelijke visuele verwerkingsproblemen kan detecteren op eenjarige leeftijd. Dat opent 

de weg voor vroege revalidatie via standaardzorg en biedt prematuur geboren kinderen 

mogelijk een beter ontwikkelingsperspectief. Kooiker heeft via Blik Vooruit tot doel om de 

prevalentie en aard van visuele verwerkingsproblemen bij deze kinderen te onderzoeken. 

Daarnaast kijkt zij in samenwerking met Koninklijke Visio naar de effectiviteit van 

vroegtijdige visuele revalidatie bij aangedane kinderen en de invloed ervan op hun 

neurocognitieve ontwikkeling (zie Bijlage 1). 
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2.2 PROBLEEMSTELLING 

2.2.1 MAATSCHAPPELIJK PROBLEEM 

Wetenschappelijke inzichten in kansen en risico’s op ziekten of aandoeningen zorgen in het 

Nederlandse gezondheidsbeleid voor een verschuiving van klachtgebonden zorg naar meer 

niet-klachtgebonden preventie ervan (Gezondheidsraad, 2008; Rijksoverheid, 2017). Het 

RIVM (2015) vermeldt dat preventie van ziekten of aandoeningen kan reiken van een 

specifieke doelgroep tot de gehele bevolking. Preventie moet daarbij voorkomen dat mensen 

met risicofactoren voor een aandoening daadwerkelijk ziek worden, dat schade van een reeds 

aanwezige aandoening beperkt kan worden en dat sociaaleconomische verschillen in 

gezondheid - die ontstaan door chronische ziekte - verkleind worden (RIVM, 2015). 

 

De snelle opmars van screeningen die zich richten op preventie van ziekten en aandoeningen 

leidt in Nederland in het afgelopen decennium tot een brede maatschappelijke discussie onder 

artsen, beleidsmakers, patiënten en consumenten (Gezondheidsraad, 2008; Raad voor de 

Volksgezondheid en Zorg, 2008; Patiëntenfederatie NPCF, 2013) over een preventieparadox 

(Rose, 1981). Want hoewel screeningen zich op bevolkingsniveau richten op 

gezondheidswinst kunnen zij op individueel niveau zorgen voor schijnzekerheid, materiële en 

immateriële schade aanrichten (onder andere door overdiagnostiek en overbehandeling) en 

ervoor zorgen dat individuele burgers onnodig fysiek en psychisch moeten lijden (ANP, 2008; 

Kouwenhoven, 2012; Hairwassers & Junkers, 2014, Wilking & De Vries, 2015). 

 

De Gezondheidsraad (GR) en de Raad voor de Volksgezondheid en Zorg (RVZ) vinden dat 

screeningen op gezondheidsrisico’s goed passen binnen een gezondheidszorgsysteem 

berustend op marktwerking, waarbij de nadruk op keuzevrijheid en eigen 

verantwoordelijkheid ligt (GR, 2008; RVZ, 2008). De medische voordelen van screenen zien 

zij echter ook niet altijd opwegen tegen de nadelige effecten ervan. De GR (2008) ziet 

bovendien dat introducties van screeningen vaak vooruitlopen op het bewijs van een 

mogelijke gezondheidswinst, hetgeen nadelig kan uitpakken voor het collectief gedragen 

gezondheidszorgsysteem. In een advies aan de minister van VWS pleiten de GR (2008) en 

RVZ (2008) voor verantwoord screenen dat bestaat uit 1) beschikbaarheid en toegankelijkheid 

van zinvolle screeningen voorzien van een keurmerk, 2) objectieve voorlichting waarmee 

burgers autonome en verantwoorde keuzes kunnen maken op basis van afwegingen tussen 

voor- en nadelen en 3) evidence based opgestelde richtlijnen voor het aanbieden van 
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screeningen volgens de criteria die Wilson & Jungner (1968) stellen aan verantwoorde 

screeningen. De GR (2008) erkent dat bij screeningen van zeer jonge kinderen ook de 

belangen van ouders en het gezin als geheel in het geding kunnen zijn. Zolang een screening 

echter gezondheidsvoordelen voor het kind kan opleveren stelt de GR (2008) dat de belangen 

van het kind zwaarder zouden moeten wegen.  

De Patiëntenfederatie NPCF (2013) benadrukt in antwoord op dit advies dat patiënten en 

consumenten vanuit eigen verantwoordelijkheid voor hun gezondheid en recht op 

zelfbeschikking naast goed geïnformeerde keuzes ook zelf ethische afwegingen willen maken. 

Daarvoor vindt de NPCF (2013) het nodig dat patiënten en consumenten inzichten krijgen in 

de betrouwbaarheid van screeningen en de (psychologische) kosten en baten op 

maatschappelijk en individueel niveau en acht begeleiding van ouders bij preventieve 

onderzoeken van hun kind noodzakelijk. 

 

In de context van deze maatschappelijke discussie richt Blik Vooruit (zie Bijlage 1) zich op de 

ontwikkeling van een evidence based richtlijn om de eye tracker screening voor vroegtijdige 

opsporing van visuele verwerkingsproblematiek (hierna: eyetracker screening) te laten 

voldoen aan de criteria van Wilson & Jungner (1968). Prematuur geboren kinderen met een 

verhoogd risico op visuele verwerkingsproblemen zullen op eenjarige leeftijd via hun ouders 

en verzorgers worden uitgenodigd voor deelname aan de screening. De informatiefolder voor 

ouders en verzorgers (zie Bijlage 3) legt uit wat de risico’s op visuele verwerkingsproblemen 

inhouden en vermeldt als voordeel de jonge leeftijd waarop visuele problemen in kaart 

kunnen worden gebracht. Daarnaast wordt eraan geappelleerd dat alle deelnemende kinderen 

meehelpen om het effect van vroege visuele screening en revalidatie bij te vroeg geboren 

kinderen te kunnen onderzoeken. De folder vermeldt als mogelijk nadeel de extra 

tijdsinvestering die van ouders en verzorgers wordt gevraagd tijdens de standaardzorg voor 

het kind die volgt op een positieve uitslag van de eyetracker screening (zie Bijlage 3). 

 

Het onderzoek Blik Vooruit bevindt zich op het snijvlak van het public health paradigma met 

een focus op gezondheid en gezond gedrag van actieve en veerkrachtige burgers en het 

medisch paradigma met een focus op ziekte van passieve patiënten (Kolner, 2017). Kolner 

(2017) legt uit hoe beide paradigma’s gegrond zijn in de positivistische wetenschap met 

rationaliteit en objectiviteit als centrale begrippen. Daarin wordt een werkelijkheid 

verondersteld die waardenneutraal, ahistorisch en cultuuronafhankelijk is (Johnson & Parry, 

2016). De zorg voor het individu wordt er langs de procedurele wegingslat van vier bio-
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ethische principes van Beauchamp & Childres (2001) gelegd: respect voor autonomie, niet-

schaden, weldoen en rechtvaardigheid. Ethicus Stuart Murray (2012) legt uit hoe deze 

principes zijn gefundeerd in een atomaire opvatting van het begrip autonomie, waarbij het 

menselijk handelen in de Cartesiaans traditie wordt gezien als een mentale activiteit van de 

rede en de vrije wil. Het lichaam noemt hij in die opvatting een optelsom van materie en 

neurale activiteit waaraan een aantal psychische eigenschappen worden toegekend en waarop 

je een algemeen geldende moraal kunt toepassen. Kennis over zorg is in deze opvatting 

gebaseerd op een objectiveerbare, feitelijke, verklaarbare en onveranderlijke werkelijkheid die 

deze kennis ordent in universele plichten, rechten en regels om de zorgpraktijk mee vorm te 

geven (Tronto, 1993; Vosman & Baart, 2008; Murray, 2012). 

 

Hoewel verantwoorde zorg in Blik Vooruit een belangrijke bijdrage levert aan de preventie 

van visuele verwerkingsproblematiek voor prematuur geboren kinderen wordt een dergelijke 

rationele benadering vaak in een adem genoemd met goede zorg. Zorgethiek noemt zorg 

echter pas goed als die als goed wordt ervaren door zorgontvangers en hun naasten. Carlo 

Leget (2013) legt uit hoe bij een rationele zorgbenadering ervaringen van betrokkenen en de 

manier waarop daaraan betekenis wordt gegeven kunnen worden gereduceerd tot de feitelijke 

aspecten van die zorg. De geleefde ervaringen met hun eigen morele kennis en de diepere 

betekenislagen van de leefwereld waarin zorg legitimatie vindt worden zo buiten beeld 

gedrukt (Vosman & Baart, 2008; Leget, 2013). Moraliteit wordt daarmee buiten de sociale en 

historische context van de alledaagse belichaamde en complexe werkelijkheid geplaatst 

waarin unieke individuen in hun mens-zijn kunnen worden begrepen (Tronto, 1993; Vosman 

& Baart, 2008; Leget, 2013). Om die reden is het volgens Van Heijst (2008, p. 33) mogelijk 

dat de zorgsector het leed van mensen niet vermindert maar juist leed toevoegt aan al bestaand 

leed bij zorgontvangers en hun naasten. In tegenstelling tot een rationele zorgbenadering is 

een fenomenologische benadering van zorg in staat om de rijke leefwereld van 

zorgontvangers en hun belichaamde morele kennis te ontsluiten (Todres, Galvin & Dahlberg, 

2007; Murray, 2012). 

 

Daarnaast wordt morele kennis van belichaamde ervaringen in het positivistisch medisch-

wetenschappelijke paradigma lager gewaardeerd dan abstracte en universele kennis Gilligan, 

1982; Tronto (1993) waardoor binnen zorgrelaties machtsverhoudingen kunnen ontstaan 

(Tronto, 1993). De ethici Juth & Munthe (2011) schetsen hoe screeningen als zorgpraktijk 

zijn ingebed in een bredere socio-politieke context op het gebied van volksgezondheid, 
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economie, maatschappelijke ideologie en strafrecht. Verschillende belangen kunnen van 

invloed zijn op (de ouders van) het object van screening en mogelijk leed toevoegen (ibid., 

pp. 133-135). Zo kan een sterke medische of maatschappelijke visie op ziekte zachte dwang 

uitoefenen op burgers om zich te laten screenen (ibid., pp.135-136, 146) waardoor respect 

voor autonomie (ibid., pp. 78, 136, 158) en het recht op niet willen weten (ibid., pp. 24, 84) 

ondermijnd worden. 

 

Wanneer we rekening houden met de sociale, historische en socio-politieke context waarin 

premature kinderen een eyetracker screening ondergaan dan roept dat met betrekking tot Blik 

Vooruit een aantal vragen op. Want hoewel de eyetracker screening fysiek niet belastend is en 

kan leiden tot gezondheidswinst voor prematuur geboren kinderen blijft vooralsnog buiten 

beschouwing wat er bij deze screening op het spel staat voor de ouders van deze kinderen en 

welk leed met de screening mogelijk wordt toegevoegd aan wellicht reeds bestaand leed (Van 

Heijst, 2005). Dit leeronderzoek richt zich op deze ouders en de opgaven waar zij zich voor 

geplaatst zien rond de eyetracker screening van hun kinderen. 

2.2.2 WETENSCHAPPELIJK PROBLEEM 

Medisch wetenschappelijk onderzoek laat reeds bestaand leed zien langs de psychosociale 

impact van een vroeggeboorte op ouders. Evaluaties via vragenlijsten laten verhoogde 

ouderlijke stress, zorgen, angst, depressie en slecht gezinsfunctioneren zien als langdurige 

effecten van de vroeggeboorte (Brummelte, Grunau, Synnes, Whitfield & Petrie-Thomas, 

2011; Treyvaud, Lee, Doyle & Anderson, 2014; Linden, Cepeda, Synnes & Grunau, 2015). 

 

Juth & Munthe (2011) noemen onnodige angst, onterechte geruststelling, depressie en fysieke 

schade door overbehandeling als mogelijke nadelige gevolgen van screeningen (ibid., pp. 76, 

117, 124, 158). Daarnaast kan volgens hen een negatieve maatschappelijke attitude op anders-

zijn discriminatie, stigmatisering en sociale uitsluiting tot gevolg hebben, hetgeen kan leiden 

tot schade aan de gescreende persoon en een langdurig verstoorde ouder-kind relatie (Juth & 

Munthe, pp. 38-39, 76, 112-113).  

 

Aandacht voor mogelijk bestaand en toegevoegd leed bij ouders van prematuur geboren 

kinderen lijkt relevant voor het welslagen van een revalidatieprogramma dat volgt op een 

positieve screening. Uit literatuuronderzoek blijkt dat prematuur geboren kinderen zich beter 

ontwikkelen in revalidatieprogramma's die zich primair richten op responsief ouderschap om 
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daarmee voorwaarden te scheppen voor de betere ontwikkeling (Van Wassenaer-Leemhuis et 

al., 2016).  

 

Effecten van prematuur ouderschap en screening worden in de wetenschappelijke literatuur 

uitgevraagd op basis van rationele en objectiveerbare criteria (Brummelte, Grunau, Synnes, 

Whitfield & Petrie-Thomas, 2011; Treyvaud, Lee, Doyle & Anderson, 2014; Linden, Cepeda, 

Synnes & Grunau, 2015). Afstandelijke medische en ethische perspectieven kunnen ons 

echter niet helpen om deze effecten te begrijpen in de context van het onderzoek Blik Vooruit. 

Deze perspectieven reduceren de complexiteit van de alledaagse geleefde ervaringswereld 

waarin ouders van prematuur geboren kinderen afwegingen moeten maken over de toekomst 

van hun kinderen. Er is nog geen zorgethisch onderzoek gedaan naar de leefwereld van ouders 

van premature kinderen rond het fenomeen eyetracker screening ter opsporing van visuele 

verwerkingsproblematiek. Deze thesis levert een bijdrage aan het verkleinen van dat 

kennishiaat. 

 

2.3 VRAAGSTELLING  

De bovenstaande probleemstelling leidt tot het onderzoeken van de volgende hoofdvraag: 

 

Hoe ervaren ouders de eyetracker screening ter opsporing van visuele 

verwerkingsproblematiek bij hun prematuur geboren kinderen en wat betekenen  

deze ervaringen voor goede zorg rond deze kinderen? 

 

Deze hoofdvraag zal worden beantwoord langs de volgende deelvragen: 

 

1. Wat zijn de geleefde ervaringen van ouders rond de eyetracker screening ter 

opsporing van visuele verwerkingsproblematiek bij hun prematuur geboren 

kinderen? 

2. Wat betekenen deze inzichten voor goede zorg rond prematuur geboren kinderen? 

 

2.4 DOELSTELLINGEN 

In de eerste plaats wordt met dit leeronderzoek een stem gegeven aan ouders van prematuur 

geboren kinderen, waarmee ze hun ervaringen kunnen uitdrukken rond de eyetracker 
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screening ter opsporing van visuele verwerkingsproblematiek. Met de beantwoording van de 

onderzoeksvragen kunnen inzichten worden verkregen die de ouderlijke leefwereld rond de 

eyetracker screening beter doen begrijpen en daarmee het kennishiaat hieromtrent verkleinen. 

De bevindingen bieden aanknopingspunten om de zorg voor premature kinderen en hun 

ouders te verbeteren. Daarnaast kunnen de bevindingen een bijdrage leveren aan het 

zorgethisch theoretisch kader in de vorm van nieuwe inzichten omtrent goede zorg. Tot slot 

wil ik me met dit leeronderzoek bekwamen in zorgethisch onderzoeken, argumenteren en 

schrijven als officiële afronding van de master Zorgethiek en Beleid. 
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HOOFDSTUK 3 - THEORETISCH KADER 

3.1 CONCEPTUELE VERKENNING 

Voor dit leeronderzoek wordt een zorgethisch perspectief gehanteerd dat vertrekt vanuit een 

brede opvatting van zorg als sociale en afgestemde praktijk binnen een geordende 

samenleving (Tronto, 1993). Dit kritische perspectief wordt gevoed door interdisciplinair 

conceptueel onderzoek maar ook getoetst en bijgesteld middels empirisch onderzoek en 

reflectie daarop (Leget, Van Nistelrooij & Visse, 2017). Daarbij staat steeds de vraag centraal: 

wat is goede zorg gegeven deze particuliere situatie? Om deze vraag te kunnen beantwoorden 

wordt een theoretisch kader gehanteerd dat fungeert als een multifocale interpretatieve lens 

waarmee de empirie benaderd wordt (Leget, Van Nistelrooij & Visse, 2017). 

 

Vanuit het zorgethisch perspectief sluiten een aantal inzichten aan bij de context van de 

eyetracker screening. 

3.1.1 GOEDE ZORG 

Zorg is door Tronto (1993) breed gedefinieerd als alles dat gericht is op het onderhouden, 

voortzetten of repareren van de wereld die zowel ons lichaam, onszelf en onze omgeving 

omvat. Zij ziet zorg als een voortdurend proces langs vier fasen die worden omschreven als 

morele competenties: caring about (aandacht, erkenning), taking care for (organiseren, 

verantwoordelijkheid nemen), care-giving (ingaan op andermans behoeften, competentie) en 

care-receiving (respons ontvangen, waardoor je weet of aan behoeften is voldaan) (Tronto, 

1993). De vijfde fase caring with (solidariteit: pluraliteit, communicatie, vertrouwen en 

respect) heeft Tronto (2013) later toegevoegd om met morele complexiteit te kunnen omgaan. 

Goede zorg is volgens Tronto (1993) een praktijk, waarbij denken en handelen verbonden zijn 

en gericht zijn op een doel dat bepaald kan worden langs deze vijf fasen.  

3.1.2 KWETSBAARHEID, AFHANKELIJKHEID EN RELATIONALITEIT 

Zorgethiek erkent de notie van fundamentele kwetsbaarheid van individuen (Ruddick, 1995; 

Kittay, 1999; Van Heijst, 2005) in tegenstelling tot het dominante discours van de medische 

ethiek. We zijn niet alleen van nature kwetsbaar door de broosheid van ons lichaam maar ook 

kwetsbaar voor tegenslag en voor het handelen van anderen (Baart, 2001; Brugère, 2004, Van 

Heijst, 2005). Dat maakt ons in bepaalde levensfasen meer of minder afhankelijk van anderen 

(Tronto, 1993; Kittay, 1999). Goede zorg erkent kwetsbaarheid en vraagt om een relationele 
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benadering van zorg (Noddings, 1984; Tronto, 1993; Ruddick, 1995; Kittay, 1999; Baart, 

2001; Brugère, 2004; Van Heijst, 2005).  

3.1.3 LICHAMELIJKHEID 

Zorgethiek benadrukt dat zorg niet volledig kan worden begrepen zonder aandacht voor 

lichamelijkheid. Maurice Hamington (2004) grijpt terug naar de fenomenologen Husserl en 

Merleau-Ponty als hij uitlegt dat het lichaam niet alleen in staat is om de werkelijkheid te 

ervaren, maar ook om ervaringen (zoals emoties, gevoelens, ervaringen en handelingen) op te 

slaan. Dit geleefde lichaam is gesitueerd in de leefwereld waarin lichamen co-existeren via 

empathie in betekenisvolle samenleving met anderen en een intieme nabijheid met de wereld 

(Murray, 2012, p. 290). De leefwereld bevat dimensies van ruimte, tijd, intersubjectiviteit, 

lichamelijkheid en stemming (Van der Meide, Olthuis & Leget, 2015). Daarnaast is het 

lichaam ook het vehikel om deze belichaamde onbereflecteerde kennis (ofwel geleefde 

ervaringen) door middel van verbeeldingskracht te structureren en er via taal betekenis aan te 

geven (Hamington, 2004; Murray, 2012). Hamington (2004) ziet het lichaam daarmee als een 

onlosmakelijke ineenstrengeling van object en subject, de kenner en het gekende en een 

middel om de werkelijkheid te begrijpen. Moraliteit in de zorg op basis van objectieve non-

empirische reflectie is dan ook incompleet zonder ontsluiting van de belichaamde leefwereld 

van patiënten en/of diens naasten (Hamington, 2004; Walker, 2007). Een benadering van 

zorg, waarin ook de leefwereld van betrokkenen in het zorgproces wordt meegenomen bij de 

bepaling van goede zorg, is daarom in staat om een betere balans aan te brengen tussen 

medisch-wetenschappelijke vooruitgang en humaniserende waarden (Todres, Galvin & 

Dahlberg, 2007). 

3.1.4 PRAKTIJKEN, AFFECTIVITEIT EN CONTEXTUALITEIT 

Zorgethiek vertrekt vanuit de geleefde ervaringen die niet alleen gevormd worden in het 

individu maar ook door wat er gevormd en uitgedrukt wordt tussen personen (Walker, 2007). 

Moraliteit is volgens Walker verstrengeld met individuele en gedeelde kennis op basis van 

cultuur, geschiedenis en omstandigheden. Zij ziet moraliteit in navolging van Gilligan (1982) 

en Ruddick (1995) geworteld in praktijken, waar we via onderhandeling van 

verantwoordelijkheden laten zien hoe we onze eigen identiteit, de identiteit van anderen, 

relaties en waarden begrijpen. Het herkennen van gevoelens en emoties via (de lichaamstaal 

van) anderen vormt volgens Walker (2007, pp. 32, 69, 188, 191-193) de ingang naar het 
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morele leven. Daarnaast is moraliteit gesitueerd, wat maakt dat elke zorgcontext vraagt om 

herdefiniëring van het moreel goede (Walker, 2007). 

3.1.5 BETEKENISGEVING 

Betekenissen zijn volgens Carlo Leget (2013) essentiële bouwstenen van zorg. Leget (2013) 

legt uit dat zorg is ingebed in verschillende betekenissen die zich volgens een bepaalde orde 

tot elkaar kunnen verhouden en waarin sommige betekenissen ervoor zorgen dat andere 

betekenissen worden verdrongen. Aan de hand van het vier-lagen-model van de theoloog 

Erhard Weiher (2009) legt Leget (2013) deze dynamiek nader uit. Met de eerste laag verwijst 

hij naar feitelijke betekenissen, een aaneenschakeling van feiten en gebeurtenissen die vanuit 

een buitenperspectief een logisch verband vormen. De tweede betekenislaag verwijst naar de 

beleving van gebeurtenissen. Vanuit een binnenperspectief is volgens Leget hierin te 

herkennen hoe iemand gevoelsmatig wordt geraakt door de gebeurtenissen. Deze tweede laag 

kan beter begrepen worden door de derde betekenislaag waarin de grotere context van 

iemands biografie wordt blootgelegd. De vierde en laatste laag noemt Leget (2013) de 

existentiële of betekenislaag. Hier is volgens hem te vinden wat er in iemands leven ten 

diepste toe doet of wat iemands wereld op zijn grondvesten kan doen schudden. Vanuit deze 

betekenislagen kan duidelijk worden waarom we onze wereld onderhouden, voortzetten of 

repareren, aldus Leget (2013). 

3.1.6 AANDACHT VOOR MACHT EN POSITIE 

Zorgethiek ziet zorg als praktijk tot slot ook ingebed in een politieke context die van invloed 

is en vormgeeft aan die praktijk. Macht en verschil in positie spelen daarbij een rol (Walker, 

2007; Tronto, 2013). Bekeken vanuit het perspectief van Tronto (2013) kunnen kinderen met 

visuele verwerkingsproblemen tot anderen worden gemaakt, kan zorg er voor ouders anders 

uitzien dan voor onderzoekers en kan de moral ought van artsen voor ouders de reden zijn om 

hun premature kind te laten screenen. Bekeken vanuit het perspectief van Walker (2007) kan 

aan de moral ought van artsen en onderzoekers bovendien een ander gewicht toegekend 

worden dan aan die van ouders. Tot slot kan ook systematische ontkenning in de politieke 

arena een rol spelen dat relationaliteit en wederzijdse afhankelijkheid, verantwoordelijkheid 

en praktijken van zorg fundamentele aspecten van het morele leven zijn (Robinson, 2010). 

Een zorgethische blik is tevens een kritische blik op praktijken van sociale 

onrechtvaardigheid.  
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3.2 SENSITIZING CONCEPTS 

Bovenstaande conceptuele verkenning en een persoonlijke reflectie op een doorgemaakte 

screening met een therapeutisch vervolg (zie Bijlage 8) leiden tot de volgende sensitizing 

concepts (Bowen, 2006), die tijdens de data-analyse zorgen voor een gevoeligheid voor het 

fenomeen eyetracker screening. 

 

3.3 CONCLUSIE 

Concluderend zullen de ervaringen van de ouders van prematuur geboren kinderen worden 

benaderd vanuit een zorgethisch perspectief waarbij de volgende inzichten als een multifocale 

interpretatieve lens worden gebruikt (Leget, Van Nistelrooij & Visse, 2017):  

 

goede zorg - kwetsbaarheid, afhankelijkheid en relationaliteit - lichamelijkheid - 

praktijken affectiviteit en contextualiteit - betekenisgeving - aandacht voor macht  

en positie.  

 

De sensitizing concepts zullen daarbij richtinggevend zijn. 
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HOOFDSTUK 4 - METHODE 

In dit hoofdstuk zal allereerst besproken worden voor welke onderzoeksbenadering is gekozen 

met betrekking tot de onderzoeksvraag en welke methode gebruikt is voor de data-analyse. 

Daarna zal de casus gedefinieerd worden en zullen de wijze van dataverzameling en -analyse 

besproken worden. Dit hoofdstuk wordt afgesloten met enkele ethische overwegingen, de 

gehanteerde kwaliteitsbegrippen en de fasering van dit leeronderzoek. 

 

4.1 ONDERZOEKSBENADERING 

Voor dit onderzoek is gekozen voor een fenomenologische benadering. Fenomenologie vindt 

zijn oorsprong in de psychologie en filosofie (Creswell, 2013). Fenomenologisch onderzoek 

beschrijft de gemeenschappelijke betekenis van geleefde ervaringen van meerdere individuen 

rond een fenomeen. Op die manier kunnen we een fenomeen leren begrijpen (Creswell, 

2013). 

 

Omdat er een sociaal fenomeen wordt onderzocht is gekozen voor een interpretatieve 

benadering. Johnson & Parry (2016) beschrijven hoe de interpretatieve benadering is 

geworteld in het beschrijvende en transcendente denken van Kant en Husserl over de 

menselijke ervaring van een individu. De transcendentie van deze ervaring wordt in de 

beschrijvende fenomenologie verkregen via bracketing, de fenomenologisch reductie van 

vooronderstellingen en bekendheid van de onderzoeker met het onderzochte fenomeen 

(Johnson & Parry, 2016). Heidegger, Merleau-Ponty en Sartre ontwikkelden deze filosofie 

verder waarbij de menselijke ervaring meer werd ingebed in relatie tot de wereld (Smith, 

Flowers & Larkin, 2009). Johnson & Parry (2016) beschrijven hoe de aard van de 

werkelijkheid daarin wordt belicht als een sociaal construct en betekenis krijgt binnen een 

context en sociale groepsprocessen via taal en cultuur. Interpretatief onderzoek draait daarmee 

om begrip van geïnterpreteerd menselijk handelen. Subjectiviteit en intentionaliteit spelen 

daarin een rol; dit is waar subject en object samenkomen en bewustzijn wordt gecreëerd. De 

interpretatieve rol van de onderzoeker wordt niet ontkend maar beteugeld en bereflecteerd 

voorafgaand en tijdens het onderzoek. Dit wordt ook wel bridling genoemd (Dahlberg, 2006; 

Vagle 2009; in Johnson & Parry, 2016). Bridling is het dynamische en cyclische proces van 

een sensitieve en responsieve houding tijdens dataverzameling en data-analyse waarbij de 

vooronderstellingen worden uitgedaagd en bijgesteld door de data (Smith, Flowers & Larkin, 
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2009). De fenomenologische houding van de onderzoeker is daarbij open, empatisch en 

reflectief (Finlay, 2008). 

 

4.2 ONDERZOEKSMETHODE 

Voor dit onderzoek is de Interpretative Phenomenological Analysis (IPA) gebruikt om 

verkregen data mee te analyseren. Deze methode sluit goed aan bij de vraagstelling en is 

passend binnen het zorgethisch kader. Deze methode is ontwikkeld door de psycholoog 

Jonathan Smith (Smith, Flowers & Larkin, 2009). De methode is theoretisch gebaseerd op 

fenomenologie, hermeneutiek en ideografie. IPA heeft tot doel het in detail onderzoeken van 

de geleefde ervaringen rond een sociaal fenomeen van particuliere individuen binnen een 

particuliere context (wat) en de manier waarop zij betekenis geven aan die ervaringen (hoe). 

Langs taal als vermogen van het lichaam om uitdrukking te geven aan de betekenisgeving 

wordt de ervaring - die in eerste instantie heel lijkt - gefileerd (Murray, 2012). Via de 

interpretatie van de onderzoeker wordt deze betekenisgeving geanalyseerd en beschreven. De 

gedetailleerde beschrijvingen van het particuliere brengen de onderzoeker dichtbij significante 

aspecten van een algemeen begrip over het fenomeen (Smith, Flowers & Larkin, 2009) 

 

Hoewel Smith, Larkin & Flowers (2009) de term bracketing gebruiken wordt deze bij IPA 

gebruikt in de betekenis van bridling. Om het onderscheid te maken met bracketing van de 

beschrijvende fenomenologie volgens Husserl zal in het kader van IPA in de loop van dit 

onderzoek de term bridling gebruikt worden. Het proces van bridling vindt plaats aan hand een 

reflectie op persoonlijke ervaringen rond screening en het schrijven van memo’s gedurende de 

dataverzameling en data-analyse.  

 

4.3 CASUSDEFINITIE 

Voor de casusdefinitie van dit leeronderzoek is gebruik gemaakt van het onderzoekscohort 

van Blik Vooruit (zie Bijlage 1). Dit cohort bestaat uit eenjarige kinderen die bekend zijn bij 

de afdeling Neonatologie van het Erasmus MC Sophia, die geboren zijn na een 

zwangerschapsduur van 30 weken of korter en die voor hun tweede levensjaar een visueel 

revalidatietraject van negen maanden kunnen afleggen in het geval van afwijkende resultaten 

bij de eyetracker screening. Voor alle ouders van deelnemende kinderen geldt dan ook 

bekendheid met het fenomeen eyetracker screening en staat er mogelijk een visuele 

revalidatie van hun kind op het spel.  
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In de periode medio april tot en met mei 2017 kwamen twintig kinderen in aanmerking voor 

inclusie in Blik Vooruit. In deze periode kon Kooiker van twaalf kinderen de ouders 

telefonisch bereiken en uitnodigen voor deelname. Deze ouders waren bereid om nader 

geïnformeerd te worden over Blik Vooruit en aan hen is door Kooiker schriftelijke informatie 

gestuurd (zie Bijlage 2 en 3). Na een week werden zij opnieuw door Kooiker gebeld en 

bevraagd op hun bereidheid tot deelname. Van één kind konden de ouders niet meer worden 

bereikt. Drie ouders wilden niet deelnemen, twee vanwege ziekte en één vanwege een 

overvloed aan andere onderzoeken. De overige acht ouders waren alle bereid tot deelname 

aan Blik Vooruit, drie daarvan echter niet eerder dan in de loop van juni 2017. Gezien het 

tijdsbestek van dit leeronderzoek zijn deze laatste drie ouders niet uitgenodigd voor deelname 

aan dit leeronderzoek. De resterende vijf ouders zijn wel telefonisch uitgenodigd en zowel 

schriftelijk als mondeling geïnformeerd over het leeronderzoek (zie Bijlage 4). Zij werden alle 

vijf bereid gevonden om deel te nemen aan het leeronderzoek. Helaas trokken twee ouders 

zich nadien terug, één helemaal uit Blik Vooruit (vanwege deelname aan een andere studie) en 

een andere uit het leeronderzoek vanwege ziekte van haarzelf en een kind (zie reflectie hierop 

in Bijlage 9). Uiteindelijk hebben twee moeders en een ouderpaar deelgenomen aan dit 

leeronderzoek.  

 

4.4 DATAVERZAMELING 

De data voor dit onderzoek zijn afkomstig uit observaties van alle aanwezigen tijdens de 

eyetracker screening, direct gevolgd door een interview nadien met de ouders. Deze vonden 

plaats op 5 mei, 16 mei en 23 mei 2017 in verschillende onderzoeksruimte binnen het 

Erasmus MC Sophia (op basis van beschikbaarheid). De observaties duurden elk 20 minuten. 

Hierbij is gebruik gemaakt van een observatieprotocol (zie Bijlage 6) waarbij is gelet op de 

zintuiglijke aspecten van de onderzoeksruimte, op de positie en verbale of non-verbale 

aspecten van alle aanwezigen in de onderzoeksruimte en op geplande en ongeplande 

interacties tijdens de screening. Op die manier kunnen ook belichaamde aspecten van de 

geleefde ervaringen meegenomen worden ter ondersteuning van de interviews en in de data-

analyse (Galvin, Todres & Dahlberg, 2007; Murray & Holmes, 2014). Via een 

semigestructureerde vragenlijst werden de ouders uitgenodigd om te vertellen over hun 

geleefde ervaringen rond de eyetracker screening (zie Bijlage 7) in de context van de 

vroeggeboorte van hun kind. De interviews zijn opgenomen met een smartphone en een 
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tabletcomputer en duurden respectievelijk drie kwartier, vijf kwartier en een uur. Deze 

geluidsopnamen zijn nadien letterlijk verbatim uitgewerkt in een tekstverwerkingsprogramma. 

 

4.5 DATA-ANALYSE 

Voor de data-analyse is begonnen met het stuk voor stuk zorgvuldig lezen en herlezen van de 

transcripten om via de tekst opnieuw vertrouwd te raken met de inhoud van het interview. 

Daarna is met behulp van het computerprogramma ATLAS.ti begonnen met de case-by-case 

open codering van het particuliere in de geleefde ervaringen, zowel op taal als betekenis. 

Tijdens het axiale coderen zijn de open betekeniscodes per transcript gegroepeerd naar 

categorieën en selectief gecodeerd naar thema’s. Per transcript is een narratief geschreven 

voor en over de geïnterviewde ouder(s), waarin de interpretatie van de geleefde ervaring 

wordt weergegeven vanuit het insiderperspectief van de onderzoeker. Na afloop van de derde 

coderingscyclus is het geheel van categorieën nogmaals selectief gecodeerd op zoek naar 

gemeenschappelijke thema’s en patronen.  

 

4.6 ETHISCHE OVERWEGINGEN 

Er is voor Blik Vooruit - en dit leeronderzoek als onderdeel daarvan - in november 2016 

toestemming gevraagd aan de medisch ethische toetsingscommissie (METC) van het Erasmus 

MC Rotterdam. Deze goedkeuring is geëffectueerd op 19 april 2017, ruim vijf weken later 

dan oorspronkelijk verwacht. Deelname aan dit leeronderzoek heeft plaats gevonden op basis 

van vrijwilligheid, informed consent en anonimisering van de data (zie Bijlage 5). Aan ouders 

werd medegedeeld dat zij te allen tijde hun deelname mochten beëindigen en dat hun 

beslissing geen invloed zou hebben op de zorg voor hun kind. Alle werkelijke namen van 

ouders en kinderen zijn vervangen door (deels door ouders zelf gekozen) pseudoniemen na 

afloop van de interviews. 

 

4.7 KWALITEITSCRITERIA 

De kwaliteit van dit onderzoek kan worden beoordeeld aan hand van de interne validiteit, de 

externe validiteit en de betrouwbaarheid ervan (Visse, 2012). 
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4.7.1 INTERNE VALIDITEIT 

Interne validiteit refereert aan de geloofwaardigheid van een onderzoek ofwel de mate waarin 

interpretaties van de onderzoeker overeenkomen met de perspectieven van de respondenten 

(Visse, 2012). De observaties en interviews in dit onderzoek dienen hierbij als databronnen. 

De dataverzameling en -analyse kenmerkt zich door een dialectische beweging tussen 

vooroordelen, interpretatie en bronnen enerzijds en wat zich openbaart anderzijds (Finlay, 

1999). Om te verifiëren of de ouders zich herkennen in de interpretaties van de onderzoeker is 

hierover op basis van vrijwilligheid via member checks terugkoppeling aan hen gevraagd 

(Johnson & Parry, 2016). Hiervoor werden de letterlijk verbatim uitgewerkte transcripten en 

de opgetekende narratieven met persoonlijke thema’s per e-mail aan de deelnemende ouders 

opgestuurd. Alle ouders hebben gereageerd. Zij konden zich allen herkennen in de uitwerking 

en de interpretatie ervan. Tot slot zijn via regelmatige peer debriefing coderingen en 

interpretaties uitgewisseld en besproken met de thesisbegeleider (Visse, 2012).  

4.7.2 EXTERNE VALIDITEIT 

Externe validiteit refereert aan de mate van generaliseerbaarheid ofwel overdraagbaarheid van 

de bevindingen naar andere contexten (Smaling, 2009; Visse, 2012). Hiertoe is een thick 

description geschreven waarin interpretatie, citaten over ervaringen en analyse samenkomen 

(Johnson & Parry, 2016). Deze beschrijvingen worden voorzien van een weergave van de 

gevonden thema’s en patronen. Het is hierbij uiteindelijk aan de lezer om de mate van 

overdraagbaarheid te bepalen (Smaling, 2009). 

4.7.3 BETROUWBAARHEID 

Betrouwbaarheid is de mate waarin het onderzoek zou kunnen worden herhaald door anderen 

(Visse, 2012). Ondanks het toepassen een gelijke methode kunnen er verschillen ontstaan in 

de dataverzameling en -analyse door andere denkkaders en interpretatieverschillen. Daarom 

zijn in persoonlijke memo’s reflecties op het gehele proces van dataverzameling en data-

analyse bijgehouden als onderdeel van het interpretatieve proces en om de eigen ervaring te 

scheiden van die van respondenten (Smith, Flowers & Larkin, 2009). Regelmatige peer 

debriefing hierover met de thesisbegeleider vond plaats om bij te dragen aan de 

betrouwbaarheid van het onderzoek (Visse, 2012).  
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4.8 FASERING 

De oorspronkelijke fasering van het onderzoek is samengevat in de onderstaande tabel: 
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5. BEVINDINGEN 

In dit hoofdstuk zullen de bevindingen worden beschreven die voortkomen uit observaties en 

interviews met de deelnemende ouders van prematuur geboren kinderen die allen bekend zijn 

met het fenomeen eyetracker screening. Het hoofdstuk wordt afgesloten met een reflectie op 

de bevindingen vanuit het zorgethische theoretische kader. Allereerst zal er begonnen worden 

met een introductie van de deelnemende ouders in dit leeronderzoek. 

 

5.1 DE DEELNEMENDE OUDERS 

Er zijn drie interviews gehouden met ouders van prematuur geboren kinderen die een 

eyetracker screening hebben ondergaan. Deze ouders en hun kinderen zullen kort worden 

voorgesteld waarbij tevens een impressie wordt gegeven van de eyetracker screening en de 

setting van het interview. Zoals in paragraaf 4.5 benoemd zijn om privacy redenen de 

werkelijke namen van ouders en kinderen vervangen door een pseudoniem. 

STEFANIA, MOEDER VAN ELIZABETH 

Stefania is de moeder van Elizabeth, haar eerste kind dat een jaar geleden na een 

zwangerschap van 25 weken werd geboren. Ze is geboren in Kaapverdië en daar opgegroeid 

onder de hoede van haar oma’s en tantes nadat haar moeder was overleden en haar vader naar 

Nederland was verhuisd. Ze woont sinds acht jaar in Nederland en heeft hier eigenhandig een 

leven opgebouwd waarin ze de opvoeding van Elizabeth combineert met een baan en een 

opleiding tot Verzorgende IG. 

 

Tijdens de screening houdt Stefania Elizabeth het liefst op haar schoot. Als het onderzoek 

start volgt Elizabeth de plaatjes en patronen op het scherm. Een licht gezoem van een 

ventilator verbreekt de aandacht van Elizabeth. Nieuwsgierig kijkt ze de kamer rond en weet 

de blikken te vangen van de twee andere aanwezigen in de kamer. Stefania spreekt Elizabeth 

rustig toe en spoort haar aan om goed op het onderzoekscherm te kijken. Elizabeth kijkt 

opnieuw naar het scherm maar niet voor lang; de aanwezigheid van anderen in de kamer 

spreekt haar meer aan. Stefania is blij als uiteindelijk blijkt dat Elizabeth lang genoeg naar het 

scherm heeft gekeken om de resultaten te kunnen beoordelen. 
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Tijdens het interview houdt Stefania Elizabeth weer op schoot. Ze houdt de beweeglijke 

Elizabeth stevig bij haar heupen vast. Haar gezicht is vriendelijk, ze praat rustig. Ze staat open 

voor een uitwisseling. De setting is een samen-zijn. 

LEEN EN FRANCISCA, OUDERS VAN JIP 

Leen en Francisca zijn de ouders van Jip, hun eerste kind in leven nadat een eerste 

zwangerschap vroegtijdig eindigde en hun kindje uit de tweede zwangerschap niet 

levensvatbaar bleek te zijn. Jip is drie maanden te vroeg geboren. Leen en Francisca zijn 

twaalf en een half jaar samen, getrouwd en combineren de zorg voor Jip met hun banen. Leen 

werkt als assistent-bedrijfsleider en Francisca als kinderfysiotherapeut. Daarnaast volgen zij 

samen een opleiding Handanalyse. 

 

Leen houdt Jip tijdens de eyetracker screening graag op zijn schoot. Hij houdt hem vast aan 

zijn middel en geeft hem daarmee ruimte om te bewegen zonder te vallen. Francisca zit pal 

naast Leen en Jip met haar lichaam naar hen toe gedraaid en naar hen voorover gebogen. Als 

het onderzoek start volgt Jip de plaatjes en patronen op het onderzoeksscherm, net als Leen en 

Francisca. Jip kraait daarbij af en toe van plezier. Soms is de aanwezigheid van de anderen in 

de kamer een grotere bron van aandacht voor Jip. Op die momenten proberen beide ouders 

zijn aandacht weer terug te krijgen op het scherm door al pratend zélf naar het scherm te 

kijken. Dat lukt ten dele goed. Na afloop vragen zij zich hardop af of de aandacht van Jip  

voldoende was om daar resultaten uit te kunnen destilleren. Leen en Francisca zijn zichtbaar 

opgelucht als blijkt dat hij lang genoeg heeft gekeken. 

 

Tijdens het interview heeft Leen Jip weer op schoot en houdt hem vast op de manier zoals 

hij dat ook deed tijdens de screening. Francisca heeft haar stoel weer naar hen toe gedraaid en 

haar lichaam buigt zich daarbij voorover naar hen. Leen en Francisca delen graag hun 

ervaringen rond de visuele screening van Jip en weten daar - soms wat zoekend - goed 

woorden aan te geven in een hoog tempo en in lange zinnen. 

MIRJAM, MOEDER VAN DAVID 

Mirjam is de moeder van David, haar eerste kind samen met haar man. David is na een 

zwangerschap van 25 weken geboren. Mirjam en haar man combineren beide de zorg voor 

David met een baan, waarbij Mirjam als IC-verpleegkundige werkt.  
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David’s te vroege levensstart was aanzet tot veel fysieke hindernissen bij hem. Zijn eerste 

levensjaar werd gekenmerkt door twee hersenbloedingen, een herseninfarct, een 

hersenvliesontsteking en zes hersenoperaties. Deze periode heeft ook Mirjam getekend. 

 

Mirjam komt al pratend de screeningsruimte binnen en is snel in haar bewegingen. Tijdens de 

screening houdt ze David graag op haar schoot. Zij steunt zijn beweeglijke lijfje rondom met 

haar armen. Ondertussen slaakt David kreetjes en geluidjes. Als het onderzoek zonder geluid 

start volgt David de plaatjes en patronen op het beeldscherm de meeste tijd aandachtig, dan is 

hij ook stil. Mirjam kijkt met hem mee. Soms zijn geluidjes en andere prikkels in de kamer 

een grotere bron van aandacht voor David. Dan moedigt zij hem zachtjes aan om weer goed te 

kijken en verontschuldigt zich door te zeggen ‘je bent niet zo goed in stilzitten, maar dat 

snappen wij wel …’. Het onderzoek vindt daarna nog een keer plaats met geluidjes uit het 

beeldscherm. Na afloop blijkt dat er voldoende goed is gekeken door David om een uitspraak 

te kunnen doen over zijn kijkgedrag. 

 

Tijdens het interview geeft Mirjam David alle ruimte door hem op de grond te zetten met wat 

speeltjes. Hij vermaakt zich daar prima mee, net als met de inhoud van haar tas. Mirjam draait 

haar stoel geheel naar de positie van de interviewer en deelt graag haar ervaringen rond de 

visuele screening van David en de context hiervan. Mirjam praat in een hoog tempo met een 

zachte stem. 

 

5.2 WAT HEN VERBINDT - WAT HEN ONDERSCHEIDT 

De drie interviews die met ouders van Elizabeth, Jip en David zijn gehouden laten zowel 

overeenkomsten als verschillen zien, die de ervaringen rond de eyetracker screening beter 

doen begrijpen tegen het licht van hun ervaringen rond de vroeggeboorten. De interviews zijn 

gecodeerd naar vijf verbindende thema’s: Bestaand Leed, Welbevinden, Thuis zijn, Hernieuwd 

en Nieuw Leed en Gezien Worden.  

 

Alle ervaringen kenmerken zich door een zekere mate van ambiguïteit, zowel binnen de 

thema’s als tussen de thema’s. Deze thema’s zullen hierna afzonderlijk worden besproken 

waarin benoemd zal worden wat de ouders verbindt en wat hen onderscheidt. 
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5.2.1 BESTAAND LEED 

Het thema Bestaand Leed wordt besproken aan de hand van de geleefde ervaringen die als 

volgt gevat kunnen worden: emotioneel zijn, je machteloos en afhankelijk voelen, onwel zijn, 

tekortgeschoten zijn, verstoring van ruimte ervaren, vervreemd/verweesd zijn, verstoring van 

tijd ervaren en onzeker zijn. Bestaand leed bij ouders lijkt vooral direct gerelateerd te zijn aan 

de vroeggeboorte van hun prematuur geboren kinderen. Dit thema laat verschillende 

ervaringen zien die ouders verbindt maar binnen die verbinding verschillend tot uitdrukking 

kunnen komen.  

 

Alle ouders ervaren met de vroeggeboorte een verstoring van tijd in de vorm van een 

discontinuïteit van het verwachte. Bij Stefania, Leen en Francisca ontstond die meteen na de 

geboorte. Bij Mirjam pas later. Met relatie tot tijd ervaren alle ouders een zekere mate van 

druk of drukte. 
 

Ze kwam beetje te vroeg, drie maanden te vroeg enne.(....).En ik streste heel erg want ik wou daar altijd 

vroeg zijn maar hij zou nog effe uitrusten en dan pas gaan maar ik wou gelijk.....[Stefania] 

 

Ja eh.....dat was wel een aparte periode..... ja.....[Leen] 

 

Hij is dan wel drie maanden te vroeg geboren maar al die tijd.(...).dacht ik: oh dat komt vast wel 

goed.(….) Die deed een uur over 30 milliliter melk volgens mij..[Francisca] 

 

Dan ga je pas beseffen van goh.....wat heb ik nou toch allemaal meegemaakt?.(....).Wij hadden juist heel 

veel behoefte aan rust omdat wij het hier zo..... je hebt het ontzettend druk! [Mirjam] 

 

De periode na de vroeggeboorte is een periode die zich voor alle ouders kenmerkt door een 

breed spectrum van emotioneel zijn en onwel zijn. Vooral de angst om het kind, de partner of 

een familielid te verliezen of de periode zelf niet te overleven is groot. Dat laatste speelt bij 

Francisca nadat zij beviel van een niet levensvatbaar kindje. Leen vreest voor Francisca en 

Jip. Stefania maakt zich vooral zorgen. Daarnaast spelen vooral vermoeidheid en stress bij 

Stefania en Mirjam een rol, die bij Mirjam uitmondt in overspannenheid.  
 

Mijn oma was ook heel erg ehhh.....gestrest net als ik en bang (…).....voor mijn oma maakte ik me ook 

wel zorgen want zij heeft heel veel ehh..... hartproblemen (….) ik was zo moe dat ik echt wegging zo 

tijdens slapen.(....).Ja was heel stressvol.....ja! [Stefania] 
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Het enige wat ik dacht dat is ehh.....als ik maar niet doodga..[Francisca] 

 

Ik zat op.....op de IC en ik was wel bij hem en ik dacht ja.....het was een beetje onwerkelijk nog maar ik 

zat in mijn achterhoofd ook van ja.....als het met haar ook maar goed gaat. [Leen] 

 

Ik moest wel echt eh.....in paniek, heel snel paniek gehad.(….) Ik was bang.....ik dacht dat die dood 

ging.....(….) en dan stapte ik in de auto en dan kwam ik hier weer naartoe.....dus zelf was ik kapót toen 

hij [knikt naar David] thuiskwam (….) In dat ik de afgelopen maanden even ietsjes minder ben gaan 

werken omdat ik.....mijn hoofd een beetje vol zat van eh.....[Mirjam] 

 

Ook je machteloos en afhankelijk voelen is iets dat alle ouders verbindt vanuit een gevoel 

overgeleverd te zijn aan onmacht om zelf te kunnen handelen in de zorg om het kind en de 

controle daarover uit handen te moeten geven aan de zorgverleners. 
 

Dat ze daar lag met al die.....die.....al die dingen in haar lichaam.(...).ik dacht ja ze heeft niet op haar 

gemak, ze heeft pijn. [Stefania] 

 

En dan denk je bij jezelf oh.....daar ben ik niet bij geweest en ik kan al zo weinig voor hem doen. 

[Francisca] 

 

Jij bent net geopereerd, je kán niet! Nee, ik weet dat ik het.....ik wéét dat ik het niet kan maar tóch.....zou 

ik het graag wel willen, dat!.[Mirjam] 

 

Het verlies aan controle maakt ook dat alle ouders in een bepaalde mate onzeker zijn, een 

emotioneel aspect dat alle ouders verbindt waarbij ze zich zorgen maken over de gezondheid 

en de toekomst van hun kind.  
 

Nou en nu moest ik het allemaal loslaten en.....en.....(….) Toch vraag je je wel eens dingetjes af van 

ehh.....is er niks blijven hangen? [Francisca] 

 

(...).om te proberen wat ik dan nog in controle kon hebben, in controle eh.....te houden (....) De eerste 

nachten ga je dan weer tien keer op zijn kamer kijken.(....).die onzekerheid, dat is het! [Mirjam] 

 

Zij.....laat me kijken.....ja ze maken nog steeds wel een beetje zorgen omdat ehh.....[Stefania] 

 

Naast alle verbindende ervaringen zijn er ook unieke ervaringen binnen het thema Bestaand 

Leed waar te nemen. Zo speelt bij Mirjam de ervaring van tekortgeschoten zijn die is ontstaan 

door een schuldgevoel over de vroeggeboorte. De nonchalance waarmee ze lichamelijke 
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signalen om het rustiger aan te doen negeerde, ondanks een familiair verhoogd risico op 

vroeggeboorten, ging vooraf aan David’s vroege levensstart.  
 

Dat ik dan denk van eh.(...).of had ie dan nou geen pijn gehad of had ie dan nou eh.....die 

hersenbloedingen niet gehad of.....(...) En achteraf dacht ik ja.(....).hád ik daar maar eerder over 

nagedacht van goh.....misschien moet ik hier wat mee.....dat soort dingen! [Mirjam] 

 

Na de geboorte van David neemt ze een proactieve rol in de zorg voor hem. Daar staat ze 

soms dubbel in. 
 

Dat is dan toch heel anders dan wanneer je daar als moeder staat dan wanneer je daar als zuster 

staat.....zeg maar. [Mirjam] 

 

Bij Mirjam is er ook sprake van een verstoring van ruimte door de vele ziekenhuisopnames 

van David, haar vele ritten naar het ziekenhuis, het ingeperkt worden in haar doen en laten 

tijdens de periode van overspannen zijn, maar ook de onmacht om het gebeurde een plek te 

kunnen geven in de waan van alle gebeurtenissen. Zij kan eenmaal thuis haar draai daar niet 

vinden. 
 

Ik vond het in het begin heel moeilijk om alles te verkroppen wat je hier dan.....meemaakt (….) En 

iedereen denkt vaak: je bent nou toch thuis, dan is het nou toch goed? [Mirjam] 

 

Bij Leen en Francisca speelt verstoring van ruimte ook een rol maar dan in de zin van 

vervreemd/verweesd zijn van Jip. Ondanks hun dagelijkse nabijheid bij Jip en een verblijf in 

het naastgelegen Ronald McDonaldhuis hadden zij het gevoel een leenkind te hebben door 

een gemis aan verantwoordelijkheid voor Jip in de eerste maanden van zijn leven. 
 

Leek net of ik eh.(...).een leenkind had.(....).Normaal gesproken heb je natuurlijk een kind en dan voel je 

je.....voel je gelijk die verantwoordelijkheid enne.....nu ja dat was bij mij helemaal niet.(...).er was wel 

herkenning bij elkaar van ja.....we hebben het allebei niet..[Leen] 

 

Ook bij Stefania is een gevoel van vervreemd/verweesd zijn herkenbaar, maar bij haar is dat 

gerelateerd aan het gemis van haar familie. 
 

Ja.....mijn oma’s want ze wonen niet hier, ze waren allemaal weg.(...).allemaal in het buitenland bedoel 

ik. Ja hún had ik eigenlijk wel nodig. [Stefania] 
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5.2.2 WELBEVINDEN 

Naast leed zijn er ook ervaringen van welbevinden bij de ouders. De ervaringen binnen het 

thema Welbevinden kunnen als volgt worden gevat: afstand houden, ruimte ervaren, goed 

gestemd zijn, nabijheid ervaren, rolvoordeel ervaren, rust ervaren, samen zijn, verwant zijn 

en houvast ervaren, zorgzaam zijn en dienstbaar zijn. Ook hier geldt dat gelijke ervaringen 

een verschillende oriëntatie kennen. 

 

Wat alle ouders binnen het thema Welbevinden verbindt is het aspect samen zijn als gezin 

zoals bij Leen en Francisca en bij Mirjam, of in een groter familieverband zoals Stefania dat 

benoemt. Het samen sterker zijn is het fundament hieronder.  
 

Maar met familie ben je wel sterker.(....).....samen ben je sterker. [Stefania] 

 

Sowieso omdat we met de vorige eh ehmm eh eh.....zwangerschappen zeg maar ook een beetje 

tegenslagen hebben gehad hebben we dus heel veel met elkaar gepraat, heel veel verwerkt en.....ja dat 

maakt je wel sterker. [Francisca] 

 

David is enigs kind van mij en mijn man.(...).wij zijn er eigenlijk heel veel sterker uitgekomen.(....).We 

waren er juist als één team. [Mirjam] 

 

Het samen zijn is voor Stefania is verbonden aan verwant zijn en nabijheid ervaren. 

Verwant zijn ligt voor Mirjam en voor Leen en Francisca in hun ruimtebeleving iets anders. 

Zij hechten hierbij zowel waarde aan nabijheid ervaren als aan afstand houden. Zo voelen 

Leen en Francisca zich vooral verwant aan elkaar in elkaars nabijheid, waarbij ook hun 

gezamenlijke opleiding Handanalyse een rol speelt; hun familie worden op enige afstand 

gehouden. Bij hen gaat dat samen met ruimte ervaren. Mirjam ervaart verwant zijn vooral in 

relatie tot haar man, de zorgverleners met wie zij de zorg voor David deelt en lotgenoten. Ook 

zij houdt haar familie liever wat op afstand. Bij haar gaat dat samen met rust ervaren. 
 

Die staan er heel anders in dan wij [lacht].....ja [Leen] 

 

(...) maar toen zei ik: “nu nog niet” want ik was ook helemaal ehh.....van de wereld (...).dus het is ook 

niet dat ik daar een druk of zo van gevoeld heb [Francisca] 

 

Nou, die snappen het allemaal niet zo goed van hoe het is om hier te zitten (…) Ik vond het juist zo 

lekker om eens gewoon met z’n drietjes te zijn zonder andere mensen (....).even die rust.....(....).Je gaat 

behalve een medisch praatje ga je op een gegeven moment ook een sociaal praatje.(....).Dan zitten we 
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bijvoorbeeld samen naar de TV te kijken en dan ineens lijkt er een stem op iemand van hier van de 

verpleging en dan zeggen we allebei tegelijk: hé, dat lijkt wel de stem van........en dan.....dan ga je weer 

eventjes.....en dan is het weer goed. [Mirjam] 

 

Alle ouders ervaren welbevinden bij in het zorgzaam zijn voor hun kind en voor elkaar. In 

keuzes die gemaakt moeten worden geven Francisca en Mirjam aan dat ze daarbij soms 

dienstbaar zijn aan het belang van hun kind. 
 

Bij ons in de buurt zeggen ze al: ja, alles voor dat jong! (....).dat je echt heel vaak aan.....met keuzes aan 

hem eh.....als eerste denkt. [Francisca] 

 

Zo van: maar ja als het in zijn belang is dat ie daar eventueel ondersteuning bij gaat krijgen, dan is dat 

gewoon.(....)..punt! [Mirjam] 

 

In relatie tot de ervaring dienstbaar zijn speelt er nog een vorm van verwant zijn een rol, 

namelijk de ervaren verwantschap met lotgenoten vanuit een directe ervaring ermee, maar ook 

vanuit empathie met andere premature kinderen en hun ouders. Die empathie maakt bij 

Stefania, Leen en Francisca dienstbaar zijn aan toekomstige premature kinderen dan ook 

mogelijk.  
 

Ik ken ondertussen wat mensen die hier ook hebben gezeten, maar ook in andere ziekenhuizen hebben 

gezeten met premature kinderen..... [Mirjam] 

 

Er waren daar ook twee ouders die hetzelfde.....als ons hadden meegemaakt en zij waren van 

ehh.....kerk, heel.....ze waren heel gelovig.(....).maar ik wil ook bijvoorbeeld ook bij hersenen moet 

je.....kon je ook andere kinderen mee helpen enzo.(...).dat wil ik wel. [Stefania] 

 

Ik denk dan ook: doordat ze hier allerlei onderzoeken verrichten is het zo dat Jip zo ver gekomen 

is.(....).Dus ik denk alleen maar: oh, doe maar lekker mee.....eh.....[Francisca] 

 

De ervaring goed gestemd zijn is bij alle ouders herkenbaar. De focus ligt echter bij alle 

ouders anders. De focus qua stemming ligt bij Stefania op verbindingen met het woord goed. 

Leen en Francisca leggen hun focus op positiviteit als energiegevend principe. Bij Mirjam ligt 

de focus op genieten en gewoon even geen gedoe hebben.  
 

Het is wel goed gegaan.(....).toen ik zag het goed met haar ging.(....).wat ze doet is wel goed. [Stefania] 

 

Dus als je positief bent.(...).dat positieve dingen gebeuren zeg maar als je zelf positief bent. [Francisca] 
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Even gewoon genieten zonder ehh.....opnames en dingen.(....).en er gewoon van genieten. [Mirjam] 

 

Bij goed gestemd zijn worden ook de directe ervaringen met de eyetracker screening 

benoemd. Die worden in eerste instantie benoemd in relatie tot de uitvoering ervan: goed, niet 

belastend en niet invasief. 
 

Ehhmm........ja ik vond het wel gewoon goed, alleen maar dacht ik van waarom kijkt ze niet alleen zo 

maar eh.... [Stefania] 

 

Het is niet.....het is ook niet invasief.(...).dus het is niet.....het is niet belastend voor hem.(...).maar dit is 

gewoon een soort van leuk. [Francisca] 

 

Er wordt van hem niks belastends gevraagd, alleen maar naar een TV-tje kijken.... [Mirjam] 

 

De eyetracker screening draagt voor de ouders in meer of mindere mate bij aan houvast 

ervaren. Dit leidt bij Stefania tot geruststelling, bij Leen en Francisca tot duidelijkheid en bij 

Mirjam tot positiviteit over mogelijke ondersteuning en een bescheiden blik naar de toekomst. 

 
Ja dat ze.....meer zekerheid was het ehh.....van dat ik de uitslag krijg, zeg maar.(....).dan raak ik.....dan 

ben ik weer gerustgesteld. [Stefania] 

 

Weten wat er van tevoren kan gebeuren, weten wat de risico’s zijn of weten wat er ehh.....je kunt toch 

niet.(....).ja, gewoon die duidelijkheid eh.....(....).Ik denk dat dát ehh.....ja........datgene is waar ik dan 

aan vasthou, denk ik. [Francisca] 

 

Als d’r wat mocht zijn en hij kan daarbij eerder ondersteund worden.....dan denk ik daar alleen maar 

positief over.(....).Ik zou zo graag eventjes in de toekomst willen kijken en zien dat alles goed is, maar 

ja.....of niet. [Mirjam] 

 

Hoewel alle moeders uit dit onderzoek in de zorg werken kan alleen Mirjam daarvan 

rolvoordeel ervaren in de zorg om David. Francisca is zich wel bewust van haar dubbele rol 

als moeder en zorgverlener maar zet haar professionele zorgrol niet in. Beide erkennen ze via 

je machteloos en afhankelijk voelen (zie Bestaand Leed in paragraaf 5.2.1) dat ze zich 

ondanks hun achtergrond in het ziekenhuis overgeleverd voelen aan de kennis en kunde van 

de zorgverleners. 
 

Want je snapt wel een hele hoop.(....).Hier ben je toch ehh.....overgeleverd aan anderen.(...).maar hier 

kan je niet.....kon ik niet voor hem zelf zorgen. [Mirjam] 
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Natuurlijk ik heb echt eh.....maar een heel klein beetje medische kennis dus dan weet je ook van ja.....ik 

moet dat gewoon daar laten. [Francisca] 

 

Het thema Welbevinden is in dit onderzoek niet los te zien van het thema Bestaand Leed. De 

twee thema’s lijken onderdeel van een kwetsbaarheidscontinuüm waarbij er spanning zit 

tussen de thema’s maar ook binnen de thema’s. De uiteinden van het continuüm lijken 

gevormd te worden door gekwetst zijn en heel zijn. 

5.2.3 THUIS ZIJN 

In het thema Thuis Zijn worden ervaringen beschreven van waaruit het dagelijkse leven weer 

opgepakt kan worden met het gezicht naar de toekomst. De ervaringen binnen het thema 

Thuis Zijn kunnen als volgt worden gevat: jezelf zijn, onderweg zijn, onvoorwaardelijke liefde 

ervaren, perspectief hebben, ruimte voor het ongewisse ervaren, vertrouwen en verwerking 

ervaren. 

 

Wat alle ouders in dit thema verbindt is vertrouwen ervaren. Vertrouwen vloeit voort uit het 

kunnen onthechten van leed. Het onderweg zijn naar vertrouwen loopt bij Stefania direct via 

houvast ervaren in het thema Welbevinden. Leen, Francisca en Mirjam maken via houvast 

ervaren een omweg langs verwerking ervaren. Voor Leen en Francisca helpt het daarbij om 

even actief afstand te nemen uit hun situatie en op elkaar te reflecteren. Bij Mirjam geeft 

EMDR-therapie haar een zetje in die richting. Het kunnen onthechten van leed leidt 

uiteindelijk bij alle ouders tot het perspectief hebben dat het goed zal komen met hun kind en 

dat er een toekomst gloort.  
 

Als mensen mij echt op mijn gemak laten voelen dan begin ik ze ook echt te vertrouwen dus ik 

vertrouwde ook wat ze tegen mij gingen zeggen.(....).ik heb vriend en een volgende stap.....daar wil ik 

nog een kindje bij gewoon. [Stefania] 

 

Want die eh.....opleiding zorgt er ook voor dat je jezelf leert kennen maar ook je.....je sterke en je 

zwakke punten continu op reflecteert en ook bij elkaar en eh.....(....).En ehh.....het vertrouwen groeide 

hier eigenlijk.....was eigenlijk gelijk omdat Jip het eigenlijk heel goed deed dus.....[Francisca] 

 

En vaak als je het dan loslaat en dan ehh.....vanaf de zijlijn bekijken en dan vaak.....vaak merk je dan 

dat het minder ernstig is dan het eh.....daadwerkelijk is. En dan kun je het makkelijker een plaats geven 

of makkelijker.....ja volledig loslaten.....vertrouwen geven.(....).dat ie gewoon opgroeit.....een grote vent 

wordt.(...).ik zie geen obstakels op de weg ofzo voor hem, dus ehh.....[Leen] 
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Daardoor koppel je - volgens hun dan - de emotie ehh.....van de ehh.....ervaring los  

(....) sindsdien ehh.....kan ik het allemaal veel beter een plekje geven … ja!.(....).alleen … die 

onzekerheid, dat is het! Maar ja, weet je.....daar kan niemand ehh.....wat over vertellen dus dat probeer 

je dan maar een beetje los te laten maar.(....).we hebben.....ik heb steeds meer vertrouwen in: het komt 

allemaal wel goed.(....).En als het zo is.(...).Daar kan je ook oud mee worden! [lacht] [Mirjam] 

 

De basis van vertrouwen laat ook ruimte voor het ongewisse. Daarin wordt de toekomst 

genomen zoals die zich aandient. Dat lijkt ook te gelden in het geval van een eventueel 

revalidatietraject voor de kinderen bij een positieve uitslag na de screening. 
 

Ja ik weet het niet.....ik ga denk ik niet zelf over nadenken. Hoewel.....gewoon wachten, rustig wachten, 

niet over stressen [lacht]. [Stefania] 

 

Omdat we denken “we zien het wel”.(....) maar als je je druk maakt kan je er toch niets aan veranderen 

dus het kost ehh..... negativiteit. [Francisca] 

 

Neee.....nee hoor, ik wacht gewoon de uitslag af. Is prima.....(....).Dan gaan we daar gewoon.....zo’n 

traject in en dan kijken we wel.....[Mirjam] 

 

De grootste gids in het onderweg zijn is voor alle ouders onvoorwaardelijke liefde ervaren 

voor hun kind.  
 

Nee zij is net als andere kinderen! Ja gewoon net als alle kinderen....[Stefania] 

 

Nummer één! [lacht] [Francisca] Ja.....nummer één, hè? [knuffelt Jip] [Leen] 

 

Want hij is zoals hij is, dat is ook goed (....) wie weet hoe hij anders was geweest en hij is goed zoals ie 

is. [Mirjam] 

 

De bestemming van het onderweg zijn is voor de ouders uiteindelijk jezelf zijn, een weg terug 

naar onafhankelijkheid, onbevangenheid, rust en nuchterheid en wijzer geworden door 

levenslessen. 
 

 Dat je niet echt afhankelijk bent van ehh.....mensen, zo ben ik een beetje.....maar ik.....als ik die.....als ik 

toch iemand heb om mij gerust te stellen is nog fijner. [Stefania] 

 

Ehm.....nou misschien ben ik heel naïef maar ik dacht ja dat gaat gewoon goed.(....).als ik ook naar mijn 

familie kijk, oma’s.....die zijn ook súperpositief [Francisca] Ja, ik ben wat rustiger ja.....[Leen] 
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Ik had zoiets van: nou dat zou kunnen, maar bij mij is het risico niet zo groot.(....).ik denk dat we echt 

heel nuchter zijn daarin.(....).nou ja, hij heeft veel ellende gehad maar dat heeft hem ook gemaakt, tot 

wie die nu is. [Mirjam] 

 

In het thema Thuis Zijn lijkt een langzame integratie plaats te vinden van de thema’s Bestaand 

Leed en Welbevinden die binnen het thema Thuis Zijn zorgt voor een zekere stabiliteit bij de 

ouders.  

5.2.4 HERNIEUWD EN NIEUW LEED 

Het thema Hernieuwd en Nieuw Leed laat ervaringen zien die kunnen worden toegekend aan 

oorzaken die indirect met de vroeggeboorte te maken hebben. De ervaringen kunnen als volgt 

worden gevat: afwijkend van de norm zijn, in bestaand leed geraakt worden, geschonden 

vertrouwen ervaren, losgelaten worden, disbalans tussen geven en nemen ervaren en rituelen 

missen.  

 

Wat alle ouders binnen dit thema verbindt is in bestaand leed geraakt worden. Alle ouders 

voelen hierdoor weer een vorm van onzeker zijn, zoals tijdens de eyetracker screening naar 

voren komt. 
 

Alleen maar dacht ik van waarom kijkt ze niet alleen zo maar eh.....[Stefania] 

 

Ik denk........ja, als ie zo zit dan denk ik.....pff.(...).nou Jip.....kijk naar het scherm en dan zit ie rond te 

kijken.(....).maar als je hoort dat andere kinderen nog eh.....meer draaien, maar........[Leen] 

 

Ik zag dat hij er geen moeite mee had, behalve dat ie niet goed stil kan zitten maar goed dat is logisch 

op die leeftijd [lacht] [Mirjam] 

 

Daarnaast worden de ouders opnieuw geraakt in hun persoonlijke achilleshiel. Voor Leen 

betekent het een aanslag op zijn positiviteit. Bij Mirjam laait haar schuldgevoel weer op net 

als haar gevoel van drukte bij het idee opnieuw een molen in te moeten met David. Voor 

Stefania betekent het dat ze zich weer zorgen maakt over de gezondheid en toekomst van 

Elizabeth. 
 

Ja … ja als mensen dan toch zeg maar in ehh.....dat ehh.....eh.....alleen die risico’s gaan zitten vanuit 

een gedachte, dat.....dan word je daar zelf niet positief van natuurlijk. [Leen] 
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Nou, dat schuldgevoel is heel lang gebleven.(....).dat heeft altijd nog wel een beetje.....gesudderd.....ja … 

(....).toch wel dat je denkt: oh jee, als we maar niet weer een molen ingaan.....dat! (…) Dan zitten we 

dadelijk weer in een vol programma met een oogarts en een dit en een dat en een.....een revalidatie. 

[Mirjam] 

 

Ja daar maak ik me ehh wel zorgen, gewoon dat de toekomst........want ik wil natuurlijk niet dat ze ziek 

wordt of ehh........[Stefania] 

 

Naast hernieuwd leed komt bij alle ouders ook nieuw leed aan het licht. Een ervaring van 

nieuw leed die alle ouders verbindt is de ervaring van het afwijkend van de norm zijn van hun 

kinderen, die bij alle ouders verschillend tot uiting komt: bij Francisca in de vorm van 

verontwaardiging, bij Mirjam in de vorm van hoop en bij Stefania in de vorm van 

bezorgdheid. Francisca benoemt haar moeite die zij heeft met het label prematuur geboren 

waardoor Jip niet alleen medisch maar ook maatschappelijk het label anders krijgt. Mirjam 

hoopt dat David later niet gepest zal worden met eventuele neurologische afwijkingen. 

Stefania maakt zich zorgen over een eventuele achterstand van Elizabeth op school. 
 

Nou probeer nergens teveel te zeggen dat ie drie maanden te vroeg geboren is, want anders wordt ie 

heel snel beplakt en worden er allerlei ehh.....eh.....mensen op gezet terwijl het misschien helemaal niet 

nodig is ehh.....(....).ik wil wel gewoon dat ie gewoon een normale start maakt. [Francisca] 

 

Nou ik hoop.....ik hoop vooral dat ie er niet om gepest gaat worden.....dat ie bijvoorbeeld.....als ie wat 

moeilijker loopt dat het niet ehh.....manke ehh.....weet je, dat het..... [Mirjam] 

 

Dus ik maak me soms wel zorgen om........ook voor school dat ze wel.....dat ze geen achterstand krijgt 

doordat ze te vroeg geboren is.....[Stefania] 

 

Francisca benoemt daarnaast hoe zij door een psychologe werd gezien als afwijkend van de 

norm zijn na haar bevalling van een overleden kindje. De door de psychologe verwachte 

emotionele toestand bleek op Francisca niet van toepassing. 
 

Dan eh.....word je in een bepaald hokje geduwd dat je je op een bepaalde manier wel moet voelen, dat 

je heel veel verdriet moet hebben en dat je je heel naar voelt en dat je daardoor niet kan 

werken.(....).Want het was ook gewoon echt een mooie situatie om mee te maken. [Francisca] 

 

Er zijn ook ervaringen van nieuw leed die niet door alle ouders worden gedeeld. Zowel 

Mirjam als Leen en Francisca kennen ervaringen van losgelaten worden. Mirjam krijgt het 
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moeilijk als ze eenmaal thuis is met David en geen nabijheid of contact meer ervaart met 

zorgverleners in het ziekenhuis en met lotgenoten. 
 

Want het is nogal wat, wat je hier meemaakt en op het moment dat je thuis komt dan is het.....nou, ga 

maar! .(....).Het zou fijn zijn als ze.....ehh.....bijvoorbeeld iemand hebben ehh.....of een lijst hebben met 

mensen die wat ervaring hebben met ehh.....premature kinderen of die weten wat het is, weet 

je.....[Mirjam] 

 

Francisca benoemt een ervaring van losgelaten worden vanuit gebrek aan kennis rond de 

moeizame voeding van Jip toen ze eenmaal thuis waren. 
 

En dan moet je het echt heel erg ehh.....zelf uitvogelen, terwijl je daar zelf ook eigenlijk geen kennis of 

verstand van hebt. [Francisca] 

 

Er zijn ook unieke ervaringen van nieuw leed. Mirjam benoemt twee incidenten waarbij zij 

werd geraakt in geschonden vertrouwen ervaren in de artsen van David, de eerste keer na een 

te voorkomen hersenvliesontsteking bij David, de tweede keer na terugval van David toen hij 

vroeger dan normaal na een operatie naar huis werd gestuurd vanwege een beddentekort in 

het ziekenhuis. Voor Mirjam betekent dat weer ten diepste in bestaand leed geraakt worden 

en geschonden vertrouwen ervaren in David en zijn zorgverleners. 
 

Bijvoorbeeld de hersenvliesontsteking die hij hier gehad heeft.....ehh.....dat had voorkomen kunnen 

worden.....ehmm.....dus dat heb ik ze in het begin heel erg kwalijk genomen (....).dat we die doodsangst 

hadden........ja! .(....).het bleef wel een beetje sluimeren in het begin ook dat je.....je moet weer even het 

vertrouwen ook in hem opbouwen dan. [Mirjam] 

 

Weer een andere ervaring van nieuw leed wordt benoemd door Francisca. Zij doet mee aan 

meer wetenschappelijke onderzoeken en voelt zich miskend door onderzoekers in de balans 

tussen wat zij inbrengt voor een betere toekomst van anderen en wat ze daarvoor terugkrijgt.  
 

Dat vind ik ook echt heel leuk.....daar eh.....dat doe ik ook echt voor de toekomst, maar eh.....soms denk 

ik wel eens.....soms zijn we echt wel ehh.....een tijdje langer bezig en dan denk ik wel eens: ‘Oh, zouden 

jullie niet iets er tegenover kunnen ehh.....eh zetten, bijvoorbeeld door een uitrijkaart ofzo te geven?’ 

[Francisca] 

 

Leen en Francisca benoemen tot slot een ervaring die voor hen nieuw leed aan reeds bestaand 

leed toevoegt. Zij benoemen de ervaring van rituelen missen rond de geboorte van hun kind. 
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Daardoor mist Francisca het gevoel bevallen te zijn en kan Leen de geboorte van Jip niet kon 

koppelen aan het nemen van verantwoordelijkheid voor Jip.  
 

Ik had daardoor niet het gevoel dat ik ehh.....bevallen was, omdat dat voor mij.(....).als je bevallen bent, 

dan ga je beschuit met muisjes eten.(....).en toen zegt.....zeiden ze: oh, hij is net in bad geweest en dat 

vond ik echt wel erg om te horen dat ie al in bad was geweest en we waren d’r niet zelf bij 

eh.....eh.....ja.(....).en dan ben ik daar óók al niet bij geweest! [Francisca] 

 

Ja je wilt iets doen voor je kind op dát moment! En dat is niet alleen maar zeggen van ja.....je 

aanwezigheid is al genoeg, maar voor jezelf.....voor je gevoel is dat niet.(....).dan is het wel fijn dat je 

hier dan wel sondevoeding mocht geven, zijn luier verschonen en dan.....en dan.....[Leen] 

 

De ervaringen binnen het thema Hernieuwd en Nieuw Leed lijken voor alle ouders hun 

ervaring van Thuis Zijn (zie paragraaf 5.2.3) tot wankelen te brengen.  

5.2.5 GEZIEN WORDEN 

Het vijfde thema heeft betrekking op Gezien Worden vanuit het perspectief van de ouders. De 

ervaringen binnen dit thema kunnen als volgt worden gevat: aandacht en erkenning nodig 

hebben, hulp en steun krijgen, een respons krijgen, risico lopen en solidariteit nodig hebben.  

 

Wat de ouders hier verbindt is aandacht en erkenning nodig hebben. Voor Stefania is deze 

behoefte vooral gericht op haar familie die liefdevol en oplettend naar Elizabeth is. Voor 

Francisca is de behoefte gericht op de zorgverleners in de vorm van persoonlijk contact, waar 

bij zij wil dat Jip en zij als mens gezien worden en niet als nummer of diagnose. Francisca 

vraagt tevens erkenning voor haar actieve bijdrage aan wetenschappelijk onderzoek zoals 

besproken in paragraaf 5.2.4. Mirjam’s behoeften zijn zowel gericht op de zorgverleners als 

op haar familie. Van beide vraagt zij vooral begrip voor haar situatie als moeder van een 

prematuur geboren kind, van haar familie in de vorm van rust (zie ook paragraaf 5.2.2) en van 

zorgverleners in de vorm van grenzen en nazorg door mensen die bekend zijn met zorg voor 

premature kinderen (zie ook paragraaf 5.2.4). 
 

Nee dat vind ik juist wel goed omdat ze zien dat ze echt om geven ook.....op haar letten. [Stefania] 

 

En eh.....op het moment dat je gewoon persoonlijk contact hebt met mensen en ehh.....die stellen ook 

eh.....ehh.....vragen van ‘hoe gaat het met ú?’, dat is eh.(....).dan denk ik ja, je kijkt nou echt naar de 

persoon die daar zit en niet eh.....naar de prematuur ehh.....die drie maanden te vroeg geboren is. 

[Francisca] 
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Al is het maar dat die een keer belt van joh, hoe gaat het met je? En kunnen we nog iets 

betekenen?.(....).Ja misschien eigenlijk wel soms even een schop onder de kont krijgen van de 

verpleging om zelf even weg te gaan.(....).wij redden het gewoon even niet, we hebben gewoon even tijd 

nodig. [Mirjam] 

 

Daarnaast vraagt Mirjam vanuit voor haar schrijnende voorbeelden op het werk aandacht voor 

zorg die gericht is op het belang van de patiënt en niet op het belang van financiën of te halen 

quota. 
 

Dus vanuit het belang van de patiënt kijken, niet uit het belang van financiën of ehh.....zoveel patiënten 

moeten halen, wat je nog wel eens ziet. Ja.....ja, ik werk zelf ook in de zorg [lacht] dus je ziet soms iets 

ehh.....schrijnende dingen [lacht]. [Mirjam] 

 

Hulp en steun krijgen voor hun kind en voor henzelf is iets wat alle ouders ervaren, zowel van 

zorgverleners als van naasten en van elkaar. Dat draagt rechtstreeks bij aan hun welbevinden. 

De kennis en kundigheid waarmee de artsen voor hun kinderen zorgen wordt alom 

gewaardeerd en zorgt ervoor dat Stefania, Leen en Francisca daarvoor iets teruggeven in de 

vorm van meedoen aan onderzoek. Ouders willen daarmee niet alleen dienstbaar zijn aan hun 

eigen kind en lotgenoten zoals beschreven in paragraaf 5.2.2, maar ook aan zorgverleners. 
 

Die zijn zo ontzettend kundig, die legden me echt tot op de detail alles uit.....[Mirjam] 

 

Dat jullie echt iets doen voor dit allemaal.....voor de kinderen om echt ehh.....achter te komen.(...).dat is 

wel goed! [Stefania] 

 

Omdat [kucht].....als ze in het verleden geen onderzoeken hadden gedaan over premature kinderen 

dan.....ehh.....hadden ze niet zover gekomen. [Francisca] 

 

Hulp en steun in de vorm van zelfzorg bestaat voornamelijk uit het nemen van rust en ruimte.  

 

Een andere ervaring die alle ouders binnen dit thema verbindt is een respons krijgen. Deze 

respons krijgen ze van hun kind in de vorm van een bevestiging, namelijk dat het kind het 

goed doen in het dagelijks leven. 
 

Ze is wel sterke meisje dus ehh.....ja. [Stefania] 

 

Jaa … omdat ie het verder gewoon goed doet.....[Leen] 
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Hij doet het allemaal goed, hij laat alles zien [Francisca] 

 

Jaaa … je ziet hoe goed dat ie het doet en hoe een heerlijk ventje dat ie is.....[Mirjam] 

 

In hun ervaring van solidariteit nodig hebben zien alle ouders het goede functioneren van hun 

kinderen graag bevestigd, zowel in de reguliere zorg als in de zorg wanneer die kinderen een 

risico lopen. Ze hebben allen behoefte aan realistische hoop, versteviging van hun houvast en 

vertrouwen in hun kind. Ook communicatie wordt als belangrijk ervaren waarbij het praten 

met de partner zorgt voor geruststelling, voor het kunnen nadenken, voor verwerking van hun 

leed en versterking van de ervaring samen sterker te zijn. De ouders hebben hiervoor van 

zorgverleners vooral informatie, uitleg en onderbouwing van hun handelen nodig. Leen en 

Francisca wil daarbij niet alleen de risico’s horen maar ook de kansen die Jip heeft. 

 
Omdat het zo goed is gekomen wat ze allemaal ging zeggen, wat wel waar was.(....).en ik praat ook heel 

veel over met mijn vriend.....(....).als ik echt teveel moet gaan nadenken hij gaat me wel 

geruststellen.(....).Ja de vertrouwen, net als toen ze ook in de couveuse lag en zulke.....met de uitleg van 

ehh alles wat ze gaan doen.....zulke dingen. [Stefania]  

 

Ja, dat heb ik meer.....ja.....dat ik wel denk van ja oké ja.....met zijn ogen net, dan denk ik ja, dat is op 

zich wel goed om eh … dat na te kijken, dan er later achterkomen.....(....).We hebben wel gemerkt dat 

we wel op één lijn zitten en dat we alles tegen elkaar kunnen zeggen. [Leen] 

 

En als ze dan toch.....een bepaalde hoop geven van ehh.....“uit ervaring zien we dat het vaak wel goed 

gaat, of dat de kansen er wel zijn dat ehh.....het kind er gewoon niks aan overhoudt” dan.....kunnen 

mensen daar toch eh.....meer aan vasthouden. [Francisca] 

 

Maar wij konden juist ontzettend goed praten, dus wij zijn er eigenlijk heel veel sterker 

uitgekomen.(....).Maar het moest wel onderbouwd kunnen worden en niet zomaar iets doen om te doen. 

[Mirjam] 

 

De ouders staan open voor behandeling van hun kind als het echt nodig is. Francisca doet 

daarbij een oproep voor een bredere kijk op zorg met meer aandacht is voor de (mede-) 

menselijke maat in de zorgverlening, met name voor de naasten van het kind. Mirjam doet een 

oproep om meer ruimte te creëren en oog te hebben voor de unieke situatie van ouders van 

prematuur geboren kinderen. 
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Ja.....dat ze toch eh.....breder kijken dan alleen het patiëntje en dat ze voor de mensen eromheen die er 

direct [Jip huilt] .....direct mee te maken hebben ook gewoon ehh [Jip huilt] .....ja interesse tonen..... 

ja.....zeker.....[Jip huilt] [Francisca] 

 

Maar ik denk dat een maattraject misschien toch - of een maattraject nog niet eens zo zeer - maar 

misschien eens een keer een belletje van joh: gaat het thuis? Loop je tegen dingen aan? Ehhm … 

kunnen we jullie nog ergens in helpen.(....).ik denk dat dat al heel veel.....[Mirjam] 

 

Het thema Gezien Worden lijkt een belangrijke schakel in het onderhouden, voortzetten of 

repareren van de stabiliteit in het thema Thuis Zijn. 

 

De geleefde ervaringen rond de eyetracker screening kunnen worden weergegeven in een 

schematische weergave, ofwel codeboom die ook de meeste belangrijke samenhang tussen 

thema’s en codes laat zien (zie Figuur 1). 
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5.3 ZORGETHISCHE REFLECTIE OP BEVINDINGEN 

In deze paragraaf zullen de bevindingen uit paragraaf 5.2 tegen het licht gehouden worden 

gehouden van de inzichten uit het gehanteerde zorgethisch theoretische kader in Hoofdstuk 3:  
 

goede zorg - kwetsbaarheid, afhankelijkheid en relationaliteit - lichamelijkheid - 

praktijken, affectiviteit en contextualiteit - betekenisgeving - aandacht voor macht  

en positie.  

 

De thema’s, de geleefde ervaringen van de ouders en hun samenhang in de context van de 

vroeggeboorte van hun kinderen laten een complexiteit zien die nauwelijks te vatten is in 

afbakening van zorgethische inzichten. De reflectie op de ervaringen zal dan ook 

voornamelijk plaatsvinden op basis van inzichten uit de bevindingen. Van daaruit zal voor de 

reflectie de koppeling met het zorgethisch theoretisch kader gezocht worden en aangevuld 

worden vanuit eventuele andere zorgethische invalshoeken. Daar waar door nieuwe inzichten 

bijstelling op de theorie nodig is zal dat worden ingegaan in de vorm van meedenken, 

tegendenken en verder denken.  

5.3.1 EÉN EYETRACKER SCREENING - DRIE VERHALEN 

De ervaringen rond de eyetracker screening bieden waardevolle inzichten in de manier 

waarop Stefania, Mirjam, Leen en Francisca hun wereld onderhouden, voortzetten of 

repareren. Alle ouders laten op hun eigen wijze zien waaraan ze betekenis geven, hoe ze dat 

doen, met wie ze dat doen en hoe die ervaring een plekje krijgt in hun levensverhaal.  

 

Alle ouders zien zichzelf in de zorg om hun kind als relationele wezens en kunnen daar 

welbevinden uit halen. Dit komt bijvoorbeeld tot uitdrukking in ervaringen van samen zijn en 

verwant zijn in de relatie tot hun kind, hun partner, hun familie, lotgenoten en zorgverleners. 

Relaties kunnen ook een bron van leed zijn, bijvoorbeeld in de vorm van je machteloos en 

afhankelijk voelen en vervreemd/verweesd zijn. De ervaringen laten daarmee zien hoe zorg 

door en door sociaal bemiddeld is. 

 

Ook afhankelijkheid komt terug in de ervaringen. De ouders erkennen langs de ervaring 

zorgzaam zijn de afhankelijkheid van anderen voor hun zorg. Langs je machteloos en 

afhankelijk voelen binnen het thema Bestaand Leed laten met name Francisca en Mirjam hun 
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eigen ervaren afhankelijkheid van zorgverleners zien in de zorg rond hun kind (zie einde 

paragraaf 5.2.2). Daarmee wordt ook inzichtelijk dat de zorgrelatie asymmetrisch is. 

Als de eyetracker screening alleen vanuit de eerste en feitelijke betekenislaag (Weiher, 2009) 

bekeken en beoordeeld zou worden dan lijkt de eyetracker screening vanuit dit 

buitenperspectief bij te dragen aan het welbevinden van de ouders. Als echter het 

binnenperspectief vanuit hun levensverhalen wordt ontsloten door het uitvragen van de 

beleving ervan (de tweede betekenislaag) dan is te zien dat het welbevinden samengaat met 

vormen van leed. Als die belevingen in het licht geplaatst worden van de bredere context rond 

de prematuriteit van hun kinderen (de derde betekenislaag), dan is te zien dat de ervaringen 

steeds meer van elkaar gaan verschillen en ook de existentiële betekenislaag raken. Dat 

betekent dat eenzelfde eyetracker screening op verschillende ouders een heel verschillend 

effect kan hebben. 

 

Teruggrijpend op Hamington (2004) en Walker (2007) laten alle ouders zien hoe hun lichaam 

de bron is van het intersubjectieve leven en drager van morele kennis in de zorg om hun kind. 

Alle ouders worden met de bewustwording van het risico op visuele problemen bij hun kind 

ten minste effectief geraakt in onzeker zijn (vanuit lichamelijke herinneringen en associaties 

met de vroeggeboorte) en tegelijkertijd affectief geraakt in zorgzaam zijn en dienstbaar zijn. 

Vanuit affectieve geraaktheid ontstaat bij ouders een morele respons om mee te doen aan de 

eyetracker screening, waarbij het eigen leed ondergeschikt gemaakt wordt aan het belang van 

hun kind. Hun eigen stabiliteit in het thema Thuis Zijn wordt daarmee tot wankelen gebracht.  

5.3.2 VAN GEKWETST ZIJN NAAR ERKENNING 

Dat de zorg rond hun premature kind niet altijd heilzaam uitpakt voor de ouders is vooral te 

zien binnen het thema Hernieuwd en Nieuw Leed. Dit leed lijkt toegevoegd te zijn aan het 

bestaande leed rond de vroeggeboorte van hun kinderen. 

 

De ouders in dit onderzoek blijken met name kwetsbaar voor het handelen van anderen in hun 

zorgzaamheid en dienstbaarheid naar anderen en in hun eigen afhankelijkheid. Stefania, 

Mirjam, Leen en Francisca laten zien hoe zij niet alleen gekwetst zijn in hun rol als ouders 

door de problematische vroeggeboorte van hun kinderen (zoals besproken in het thema 

Bestaand Leed) maar ook in hun rol als naasten van hun zorgbehoeftige kinderen door leed 

dat wordt toegevoegd aan bestaand leed. Want hoewel ouders en zorgverleners met het 

welzijn van het premature kind een overeenkomstig belang hebben voelen zij zich niet 
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allemaal voldoende erkend door zorgverleners in hun eigen en unieke behoeftigheid als mens. 

Daardoor is het mogelijk dat zij vervreemding ervaren van de maatschappij (als de diagnose 

of het functioneren het kind tot ‘anders’ bestempelt), van hun kind (door veronachtzaming 

van rituelen, door voorkombare terugval in gezondheid), van zichzelf (door herleven van leed, 

door losgelaten worden of door plaatsing in hokjes) en van zorgverleners (als morele 

vreemden).  

 

Van Heijst (2008) herkent hoe miskenning iemands zelfopvatting aan het wankelen kan 

brengen. Goede zorg is in haar ogen niet alleen gericht op cure maar ook op care in de vorm 

van een wisselwerking, die een ander het gevoel geeft ertoe te doen en er te mogen zijn zoals 

die is. Zij duidt erkenning dan ook als “in elkaars ogen bestaan” (ibid., p. 8) hetgeen zich 

afspeelt in een dynamiek van geven en nemen. Als erkenning over en weer wegvalt dan leidt 

dat volgens Van Heijst tot zinsverlies en mensontwaarding, een ontwaarding die zowel 

zorgontvangers als zorgverleners ten deel kan vallen (ibid., pp. 11-12). Het belang van 

erkenning is niet alleen geldig voor zorgverleners en zorgontvangers maar ook voor naasten 

van zorgontvangers als afhankelijke én gelijkwaardige partij in de zorg voor een naaste, 

afhankelijk met betrekking tot benodigde zorg en gelijkwaardig in moreel opzicht (ibid., pp. 

103-106) 

5.3.3 HULP EN STEUN ZOEKEN AANSLUITING 

Waarom miskenning door ouders ervaren kan worden valt te begrijpen langs de vijf fasen van 

zorg (Tronto, 2013) die worden uitgedrukt als morele competenties. 

Bij het thema Gezien Worden (zie paragraaf 5.2.5) wordt door zorgverleners aan de derde fase 

van zorg (care-giving) goed invulling gegeven langs de ervaring hulp en steun krijgen. 

Hoewel de ouders de kennis en kunde van zorgverleners positief waarderen lijkt deze fase 

echter onvoldoende aansluiting te vinden bij de andere fasen van zorg (Tronto, 2013). De 

ervaren miskenning binnen het thema Hernieuwd en Nieuw Leed kan ook worden uitgedrukt 

als aandacht en erkenning nodig hebben binnen het thema Gezien Worden. Deze ervaring 

vindt aansluiting in de eerste fase van zorg (caring about) en borging in de vijfde fase van 

zorg (caring with). Zowel aandacht en erkenning nodig hebben (de eerste fase van zorg) als 

solidariteit nodig hebben (de vijfde fase van zorg) worden door alle ouders uitgedrukt als 

behoeften of noden, niet als gerealiseerde goeden. Als de geboden hulp en steun onvoldoende 

is ingebed in de andere fasen van zorg dan krijgt care-giving een instrumenteel karakter als 

quick fix voor welbevinden. Als de aansluiting naar de ouders in de eerste fase onvoldoende 
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plaatsvindt dan kunnen verantwoordelijkheid, responsiviteit en solidariteit ook onvoldoende 

tot gelding komen.  

5.3.4 WEDERKERIGHEID VANUIT VERWANTSCHAP 

Bij de ervaring dienstbaar zijn zoals Stefania en Francisca laten zien speelt verwant zijn een 

grote sleutelfunctie. Met de deelname aan de eyetracker screening zijn zij vanuit empathie en 

erkentelijkheid dienstbaar aan respectievelijk toekomstige prematuur geboren kinderen en aan 

zorgverleners die ervoor gezorgd hebben dat hun kinderen het een jaar later zo goed doen. Via 

Van Heijst (2005, p. 353) doet deze vorm van naastenliefde denken aan het triadische model 

van wederkerigheid van rechtsfilosofe Dorien Pessers, een driepolige en dynamiek van geven 

en ontvangen. De drie polen omvatten de zorgverlener, zorgontvangers en zorgontvangers die 

gaan geven aan anderen als een respons op iets dat zij zelf eerder onverdiend hebben 

ontvangen. Een dergelijk vrijwillige geschenk is volgens van Heijst mogelijk vanuit een 

positieve verbondenheid met de ander mogelijk waarbij “het eigen goed gelijk op loopt met 

wat goed is voor degene ten gunste van wie het offer wordt gebracht” (Van Heijst, 2005, p. 

355). Op deze manier ziet zij ketens van zorgzame betrokkenheid ontstaan. Van Heijst (2005) 

plaatst dit driepolige wederkerigheidsmodel naast het tweepolige economische ruilmodel in 

de zorg en betitelt de modellen als complementair. 

 

Een keten van zorgzame betrokkenheid veronderstelt vooral een lineaire vorm van doorgeven 

van een goed dat bij de één eindigt en doorgaat naar de volgende. Wat Stefania en Francisca 

echter laten zien is dat er niet alleen zorg wordt doorgegeven maar erkentelijkheid wordt 

teruggegeven aan de zorgverleners als een affectieve ruil binnen het driepolige 

wederkerigheidsmodel. Dit sluit aan bij de idee van Van Heijst (2005, p. 35) dat mensen niet 

alleen afhangen, maar ook samenhangen en aanhangen. De wederkerigheid lijkt daarmee 

onderdeel van een meer ingebedde dynamiek te zijn. Door te praten in termen van polen en 

een keten gaat de dynamiek verloren die zich tussen deze polen afspeelt. Een meer circulaire 

vorm van doorgeven lijkt dan ook beter passend bij zorgzame betrokkenheid en het helpt 

beter om andere ervaringen van de ouders relationeel verder te denken. Om die reden wordt 

voorgesteld om te spreken over cirkels van zorgzame betrokkenheid. 
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5.3.5 RUIMTE VOOR HET ONGEWISSE 

Met betrekking tot Blik Vooruit verdient ruimte voor het ongewisse ervaren, een ervaring die 

bij alle ouders in dit onderzoek terug te zien is. Ook deze ervaring wordt zorgethisch verder 

gedacht door Van Heijst (2005). Zij vraagt daarvoor aandacht omdat zij ziet hoe de vier bio-

ethische principes tekort schieten binnen het pluriforme zorglandschap en leiden tot een 

protocollaire doe-dwang (ibid., p. 10) ten koste van zorgzaamheid. Van Heijst haalt de 

filosofe Hannah Arendt aan die ziet hoe mensen verschillen in hun behoeften, hoe ze hun 

behoeften verschillend uitdrukken en verschillend kunnen reageren op zorg (ibid., p. 99). 

Arendt vraagt via Van Heijst aandacht voor het feit dat ongewisheid deel uitmaakt van de 

menselijke uniekheid (ibid., p. 111). Zorg probeert in de ogen van Arendt deze ongewisheid te 

bedwingen door protocollair handelen (ibid., pp. 86, 106). Als menselijke interacties 

gedomineerd worden door doel-middeloptreden dan zorgt dat voor schade omdat daarbij 

voorbij wordt gegaan “aan het menselijk wezen van unieke centra van waaruit altijd weer iets 

nieuws kan beginnen”, aldus Arendt via Van Heijst (ibid., p. 108). Dit sluit aan bij ervaringen 

zoals door ouders genoemd binnen het thema Hernieuwd en Nieuw Leed. Van Heijst volgt 

Arendt verder door te zeggen dat waarlijk medisch handelen voor velen zorgt maar het unieke 

honoreert (ibid., p. 110) en pleit er dan ook voor dat zorg niet helemaal ‘dichtgespijkerd’ 

wordt (ibid., p. 118) om ruimte te laten voor verschillen tussen mensen. Dit sluit aan bij de 

thema’s Gezien worden en Thuis Zijn. 
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6. DISCUSSIE, CONCLUSIE, KWALITEIT EN AANBEVELINGEN 

In de probleemstelling van deze thesis is beschreven hoe een eyetracker screening onderwerp 

is van een maatschappelijk, wetenschappelijk en persoonlijk concern. De voorgaande 

hoofdstukken beschrijven hoe een fenomenologisch onderzoek naar de ouderlijke leefwereld 

rond de eyetracker screening van hun prematuur geboren kind is uitgevoerd en welke 

bevindingen uit de empirie voortkomen. Vervolgens is op deze bevindingen zorgethisch 

gereflecteerd.  

 

In dit hoofdstuk zullen de opgedane kennis vanuit de empirie en de zorgethische theoretische 

reflectie daarop worden gebruikt om het maatschappelijke probleem mee te belichten. Van 

daaruit zal antwoord gegeven worden op de onderzoeksvragen. Vervolgens zullen er een 

aantal aanbevelingen gedaan voor de praktijk van Blik Vooruit. 

 

6.1 DISCUSSIE 

6.1.1 PREVENTIE 

De toenemende aandacht voor preventie van de brede maatschappelijke discussie staat niet 

haaks op wat de ouders van prematuur geboren kinderen in dit leeronderzoek aangeven 

belangrijk te vinden. Zij willen via zorgzaam zijn en dienstbaar zijn immers ook het beste 

voor hun kwetsbare en kostbare kind, ook als daar wat hulp en steun krijgen bij hoort van 

buitenaf om verdere schade te beperken of te voorkomen. De erkentelijkheid die ouders tonen 

aan zorgverleners met hun deelname aan de screening doet vermoeden dat zij blij zijn met 

bewezen effectieve behandelingen. 

 

Waar de overheid de GR (2008) en de RVZ (2008) in het maatschappelijke debat inzetten op 

opsporing en bestrijding van mogelijk toekomstig lijden en verkleining van verschillen tussen 

burgers daar laten de ouders ook andere geluiden horen. Ook zij zijn in meer of mindere mate 

bezig met de toekomst via perspectief hebben maar meer in termen van onbezorgd en positief 

zijn. Daar hoort ook bij dat zij ruimte voor het ongewisse ervaren vanuit onvoorwaardelijke 

liefde voor hun kind waarin het leven genomen wordt zoals het komt en waarin hun kind mag 

zijn wie het is. De aandacht voor preventie verdient dan ook nuancering en ruimte voor 

uniekheid van de ouders, waar ‘dichtspijkeren’ van zorg niet bij hoort zoals Van Heijst (2005, 

p. 118) reeds liet zien (zie paragraaf 5.3.5).  
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In Blik Vooruit wordt beoogd om risico’s op verminderd functioneren bij prematuur geboren 

kinderen te verkleinen. Tegelijkertijd liggen er risico’s op de loer van toegebracht leed aan de 

ouders met vervreemding tot gevolg. Dat maakt ook in de brede context van Blik Vooruit de 

preventieparadox zichtbaar. 

6.1.2 BESCHIKBAARHEID EN TOEGANKELIJKHEID 

Ervaringen rond beschikbaarheid en toegankelijkheid van screeningen (GR, 2008; RVZ, 

2008) zijn met betrekking tot de eyetracker screening niet direct tot uiting gekomen. De 

screening is momenteel enkel voor onderzoeksdoeleinden beschikbaar en op uitnodiging 

toegankelijk. Deze uitnodiging is door de ouders in dit leeronderzoek aanvaard en levert een 

positieve bijdrage aan hun ervaren houvast en/of dienstbaar zijn aan hun kind, lotgenoten en 

zorgverleners (zie paragraaf 5.2.2).  

6.1.3 KEUZEVRIJHEID EN EIGEN VERANTWOORDELIJKHEID 

Ook de nadruk op keuzevrijheid en eigen verantwoordelijkheid door de GR (2008), de RVZ 

(2008) en de NPCF (2013) verdient nuancering.  

 

Het besluit tot deelname aan de eyetracker screening is niet tot stand gekomen door een 

rationele weging van voor- en nadelen, van kosten en baten of ethische principes zoals de GR 

(2008), de RVZ (2008) en de NPCF (2008) veronderstellen. De keuze van ouders is veel meer 

gebaseerd op affectiviteit en gaat gepaard met ambiguïteit. Ouders hebben conform de 

uitspraken van de NPCF (2013) behoefte aan goed geïnformeerde keuzes om realistische 

hoop uit te putten, zijnde een balans van risico’s én kansen.  

 

Het affectieve appel tot medemenselijkheid naar toekomstige lotgenoten in de 

informatiefolder van Blik Vooruit en de nadruk op alleen risico’s kan de beslissing van ouders 

tot deelname aan de screening inkleuren en aanleiding zijn tot ervaringen van zachte dwang 

(Juth & Munthe, 2011). Directe ervaringen van dwang zijn echter niet tot uitdrukking 

gekomen. Het feit dat het affectieve appel deel uitmaakt van de morele respons van Stefania 

en Francisca in hun besluit tot deelname aan de eyetracker screening suggereert wel een mate 

van beïnvloeding door de gehanteerde taal in de informatiefolder van Blik Vooruit.  

 

Het nemen van eigen verantwoordelijkheid valt in het kader van de eyetracker screening lastig 

te begrijpen. De ervaringen van de ouders laten zien hoe afhankelijk ouders zich voelen van 
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zorgverleners in de zorg rond hun prematuur geboren kind. Ze grijpen met de eyetracker 

screening eerder een kans aan dan dat ze eigen verantwoordelijkheid nemen. Een discours van 

eigen verantwoordelijkheid nemen zou Mirjam opnieuw kunnen bevestigen in ervaringen van 

tekortgeschoten zijn. Het ontkennen van haar lichamelijke signalen tijdens haar zwangerschap 

zou door anderen betiteld kunnen worden als onverantwoordelijk gedrag. Dat zou niet alleen 

in bestaand leed geraakt worden tot gevolg kunnen hebben maar ook maatschappelijke 

vervreemding door blaming en shaming. 

6.1.4 BELANGEN VAN HET KIND VOOROP 

Een laatste nuancering mag gelegd worden in het feit dat de GR (2008) adviseert de belangen 

van de kinderen boven die van de ouders te stellen. De ouders in dit leeronderzoek hebben 

laten zien hoe een dergelijke beslissing bijdraagt tot ervaringen van miskenning en 

vervreemding. De belangen van de ouders en hun kinderen zijn fundamenteel verweven. In 

een cirkel van zorgzame betrokkenheid is iedereen zorgverlener en zorgontvanger. De ouders 

zorgen voor hun kind, lotgenoten en de artsen. De kinderen zorgen voor de zorgverleners en 

de ouders via een respons van groei en vooruitgang. Als zorgverleners beter zouden 

aansluiten en afstemmen op de unieke behoeftigheid van ouders dan zou de cirkel rond zijn. 

Dan gaan de belangen en noden van de prematuur geboren kinderen gelijk op met die van 

ouders en zorgverleners. 

 

6.2 CONCLUSIE 

In deze masterthesis is antwoord gegeven op de hoofdvraag:  
 

Hoe ervaren ouders de eyetracker screening ter opsporing van visuele 

verwerkingsproblematiek bij hun prematuur geboren kinderen en wat betekenen deze 

ervaringen voor goede zorg? 
 

Een vroegtijdige revalidatie bij een positieve eyetracker screening levert mogelijk een 

effectieve bijdrage aan beter cognitief, motorisch en gedragsmatig functioneren van 

prematuur geboren kinderen. Om te onderzoeken of deze zorg gelijk gesteld kan worden aan 

goede zorg is onderzoek verricht naar de geleefde ervaringen van de ouders van drie 

gescreende kinderen langs twee deelvragen: 
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Wat zijn de geleefde ervaringen van ouders rond de eyetracker screening ter 

opsporing van visuele verwerkingsproblematiek bij hun prematuur geboren kinderen? 
 

Ouders van prematuur geboren kinderen laten zien hoe ze met de eyetracker screening 

effectief geraakt worden in onzekerheid en bestaand leed en tegelijkertijd affectief geraakt 

worden in zorgzaamheid en dienstbaarheid voor hun kind, lotgenoten en zorgverleners vanuit 

een opgebouwde verwantschap rond de vroeggeboorte. De affectieve geraaktheid zorgt bij 

ouders voor een morele respons in de beslissing tot deelname aan de screening, waarbij het 

eigen leed ondergeschikt gemaakt wordt aan het belang van hun kind. Hun eigen stabiliteit 

wordt daarmee tot wankelen gebracht. Deze ervaringen zijn ingebed in een bredere socio-

politieke zorgcontext en gaan samen met ervaringen van miskenning en vervreemding. Het 

tekortschieten van zorgverleners om hun behoefte aan aandacht en erkenning te herkennen 

brengt de stabiliteit van ouders verder tot wankelen.  

 

De geleefde ervaringen van de ouders in dit leeronderzoek laten een patroon zien van 

balanceren tussen klein en groot. Daarbij moet steeds een evenwicht gezocht worden tussen 

verschillend wegende grootheden zoals het kleine leed van de eyetracker screening versus het 

grote leed rond de vroeggeboorte en het welbevinden, het leed, de zorg en het belang van de 

kleine mensen visus die van hun grote medemensen. 
 

Wat betekenen deze inzichten voor goede zorg rond prematuur geboren kinderen? 
 

Goede zorg begint met de erkenning dat ouders morele verwanten zijn binnen de cirkel van 

zorgzame betrokkenheid rondom hun prematuur geboren kind. Die betrokkenheid opent de 

weg naar aandachtige en responsieve zorg voor de kinderen en hun ouders met daarin ruimte 

voor het ongewisse als onderdeel van menselijke uniekheid. 

 

6.3 AANBEVELINGEN VOOR DE PRAKTIJK 

De beantwoording van de hoofdvraag leidt tot een aantal aanbevelingen voor het onderzoek 

Blik Vooruit. 

 

De bevindingen uit dit leeronderzoek en de zorgethische reflectie daarop bieden voldoende 

aanknopingspunten om de revalidatiezorg na een positieve eyetracker screening mee vorm te 
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geven. Het wordt dan ook aanbevolen om de zorgethische reflecties op de bevindingen mee te 

nemen bij de richtlijnontwikkeling en zo kennisbronnen te verbinden. 

 

Door hun onlosmakelijke verbondenheid vraagt zorg voor het kind ook om zorg voor ouders.  

Goede visuele revalidatiezorg kan geborgd worden door de implementatie van de idee van 

cirkels van zorgzame betrokkenheid waarbij ouders als morele verwanten worden beschouwd 

en actief in deze cirkel betrokken worden. Hierbij staat niet de patiënt of de richtlijn centraal 

maar de menselijke afstemming van betekenissen waarin ook ruimte voor het ongewisse mag 

zijn en zorg op maat kan worden gesneden die goed is voor alle betrokkenen binnen de cirkel.  

 

Goede zorg begint met aansluiting door zorgverleners op de leefwereld van de ouders en hun 

kind. Langs de vijf fasen van zorg (Tronto, 1993; 2013) kan zorg verder vorm krijgen en 

geëvalueerd worden waarbij alle betrokkenen zowel zorgverlener als zorgontvanger zijn.  

 

Goede zorg kan niet worden vastgezet in de tijd want contexten veranderen. Daarom moet 

goede zorg gedurende de gehele termijn van de visuele revalidatie voortdurend worden 

afgestemd om de context te beoordelen op deze veranderlijkheid.  

 

Zorgverleners zijn al vroeg onderdeel geworden van het levensverhaal van het kind en hun 

ouders. De sleutelfunctie die verwantschap heeft in de cirkels van zorgzame betrokkenheid 

mag niet over het hoofd gezien worden aan het einde van het revalidatietraject als 

zorgverleners zich terugtrekken De start van een nazorgtraject en georganiseerd 

lotgenotencontact tijdens de revalidatie kan hier uitkomst bieden. 

 

Mocht de eyetracker screening zoals beschreven in Blik Vooruit uiteindelijk voldoen aan de 

Wilson & Jungner (1968) criteria dan ontkomt de screening niet aan het Nederlandse 

kwaliteitsdenken waar transparantie over de effectiviteit van de behandeling gevraagd zal 

worden ten behoeve van maatschappelijke belanghebbende partijen. Hiertoe zou de SATER-

vragenlijst kunnen worden ingezet als meetinstrument van ervaren baat als opbrengst van 

zorg (Melief, Flikweert, Broenink & Mak, 2002). Langs 87 vragen kan deze vragenlijst de 

kwaliteit van de relatie meten bij de ouders via dimensies als deskundigheid, acceptatie, 

empathie, betrokkenheid, begrip, steun die te beoordelen zijn door de ouders (Kuis, Knoope & 

Goossensen, 2010). 
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7. KWALITEIT VAN HET ONDERZOEK 

Dit afsluitende hoofdstuk behandelt de beperkingen van het onderzoek. Tot slot worden een 

aantal aanbevelingen gedaan voor vervolgonderzoek. 

 

7.1 BEPERKINGEN VAN HET ONDERZOEK 

De late goedkeuring van de METC zorgde ervoor dat de oorspronkelijke planning met ruim 

vijf weken is vertraagd en de inclusie kwam langzaam op gang. De observaties en de 

interviews vonden plaats op 8, 16 en 23 mei 2017. De eindrapportage is een maand later 

ingeleverd dan oorspronkelijk gepland. Dat zorgde voor een zwaartepunt qua inspanning in de 

laatste maand van het onderzoek.  

 

De strenge inclusiecriteria voor Blik Vooruit en christelijke feestdagen in april en mei 

beperkten de mogelijkheid om selectief te kunnen zijn qua deelnemende ouders. Elk interview 

bleek echter unieke verhalen bloot te leggen en rijke data met waardevolle inzichten op te 

leveren. Opvallend was wel dat alle deelnemende moeder in de zorg werkten. Daar schuilt een 

gevaar in dat de bevindingen te eenzijdig ingekleurd worden. Maximale variatie is dan ook 

niet gehaald. 

 

Eén interview is gedaan met een ouderpaar. Daar schuilt gevaar in van onderlinge 

beïnvloeding. De ervaring leerde echter dat zij elkaar goed aanvulden en elkaar juist ruimte 

gaven voor eigenheid in de antwoorden.  

 

Dit onderzoek is een leeronderzoek waarbij ongetwijfeld de onervarenheid van de 

onderzoeker een rol gespeeld zal hebben. Tot slot moet vermeld worden dat alle ouders hun 

ervaringen rond de vroeggeboorte van hun kind in slechts één kliniek hebben opgedaan. 

 

7.2 AANBEVELINGEN VOOR VERVOLGONDERZOEK 

De bevindingen van dit onderzoek laten ook ruimte voor wetenschappelijk vervolgonderzoek. 

Daarbij valt te denken aan het volgende: 

• Fenomenologisch onderzoek naar het fenomeen eyetracker screening onder oogartsen en 

neonatologen; dit biedt een breder perspectief op de visuele revalidatie bij prematuur 

geboren kinderen dan dat van ouders alleen. 
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• Responsieve evaluatie op de afdeling neonatologie van het Erasmus MC Sophia met als 

thema’s aandacht, erkenning en verwantschap waarbij perspectieven van ouders van 

prematuur geboren kinderen en zorgverleners rond deze thema’s in kaart worden gebracht. 

Vervolgens kunnen ouders en zorgverleners met elkaar in dialoog treden om te komen tot 

verbeteringen in de neonatale zorg voor ouders en kind. 

• Denkend aan de mensen die besloten hebben om niet mee te doen aan Blik Vooruit zou het 

interessant zijn om fenomenologisch onderzoek te doen op de afdeling neonatologie van 

het Erasmus MC Sophia onder ouders en zorgverleners rond de fenomeen ruimte voor het 

ongewisse. 

• Als laatste suggestie wordt een responsieve evaluatie voorgesteld die over een jaar de 

perspectieven op goede visuele revalidatie evalueert onder zorgverleners van Koninklijke 

Visio en ouders die betrokken waren bij de visuele revalidatie van hun prematuur geboren 

kinderen ten einde deze zorg te verbeteren.  
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