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Voorwoord

Voor u ligt mijn masterthesis ‘Geleefde ervaringen van screening bij MEN-syndromen’ ter afronding
van de master Zorgethiek en Beleid. Dit onderzoek is uitgevoerd van februari tot en met juni 2022 in
samenwerking met het UMC Utrecht en de Belangengroep MEN. Voor mij was het een mooie en
leerzame periode, waarin ik mijn nieuwe inzichten in de zorgethiek mee kon nemen naar de medische
wereld waarin ik als arts-onderzoeker ben opgeleid.

In deze masterthesis komen elf patiénten aan het woord, die bereid zijn geweest om mij te vertellen
over hun ervaringen rondom het leven met en de medische zorg bij MEN-syndromen. Zonder hun tijd
en openheid was dit onderzoek niet mogelijk geweest en mijn dank daarvoor is groot. Ik ben me ervan
bewust dat het deelnemen aan een interview voor sommigen een grote energie-investering vormde.
Daarnaast realiseer ik mij dat deelnemen aan wetenschappelijk onderzoek voor velen persoonlijke
betekenis heeft in het streven naar betere zorg in de toekomst; de oproep om de bevindingen te delen
met de MEN-patiénten heb ik duidelijk gehoord.

Ook Marion Haesakkers en haar collega-bestuursleden van de Belangengroep MEN ben ik dankbaar
voor hun inspanningen bij het werven van participanten. Daarnaast bedank ik dr. Rachel van
Leeuwaarde, internist-endocrinoloog, voor haar enthousiasme en inzet bij de praktische organisatie
van dit onderzoek binnen het UMC Utrecht en voor onze fijne samenwerking de afgelopen twee jaar.
Tot slot ben ik mijn docenten en medestudenten aan de Universiteit voor Humanistiek dankbaar dat zij

mij dit jaar door een andere bril naar zorg en wetenschap hebben leren kijken.

Mirthe Klein Haneveld
17 juni 2022



Samenvatting

Patiénten met een multipele endocriene neoplasie (MEN)-syndroom, genetische aandoeningen waarbij
tumoren ontstaan in hormoonproducerende organen, ondergaan vanaf de jonge kinderleeftijd
intensieve screening. Dit vergroot de kans dat een eventuele tumor vroeg wordt ontdekt en goed
behandeld kan worden. Hoewel er veel medisch-wetenschappelijk onderzoek wordt gedaan om
screeningsprogramma’s te optimaliseren, is er weinig aandacht voor de rol die screening speelt in het
leven van MEN-patiénten. Deze masterthesis onderzoekt daarom hoe MEN-patiénten het ondergaan
van screening ervaren en wat deze ervaringen betekenen voor goede zorg voor deze groep. Hiertoe
worden een conceptuele verkenning van de zorgethische critical insights relationaliteit,
lichamelijkheid en betekenis en empirisch fenomenologisch onderzoek met elkaar in dialoog gebracht.
De geleefde ervaringen van MEN-patiénten ten aanzien van het ondergaan van screening zijn
onderzocht door een interpretatief-fenomenologische analyse van interviews met elf patiénten met
MEN1-, MEN2A of MEN2B-syndroom. Hieruit kwamen vier experiénti€le groepsthema’s naar voren
die het ondergaan van screening kenmerken: een beweging tussen naar de voorgrond treden en naar
de achtergrond verdwijnen van MEN, het verhouden tot onzekerheid over het lichaam, de medische
zorg, de toekomst en het bestaan, het ervaren van controle over ziekte, het lichaam en het leven en
zorgen om en voor familie en de ziekte begrijpen vanuit de familiaire context.

Uit de theoretische en empirische bevindingen komt aan het licht dat MEN-screening deel uitmaakt
van de relationele werkelijkheid van de MEN-patiént, die zowel zorggever als zorgontvanger is in
relaties van zorg en wiens identiteit tot stand komt in relatie tot diens naasten. Het belang van de
relatie tussen arts en patiént wordt belicht, opdat vertrouwen kan ontstaan en zorgvuldige afstemming
op de behoeften van de patiént mogelijk is. Beschouwd vanuit lichamelijkheid zorgt screening bij
MEN-syndromen zowel dat het lichaam als object naar de voorgrond wordt gebracht als dat de
intentionaliteit van het lichaam als subject wordt geraakt. Tot slot krijgt het ondergaan van screening
voor MEN-pati€nten op relationele wijze betekenis op belevings-, biografisch en existentieel niveau.
Goede zorg voor MEN-patiénten die screening ondergaan omvat daarom het erkennen van de
relationele autonomie van de patiént en het organiseren van zorg gericht op het gezin en de familie;
navigeren tussen subjectieve en objectieve benaderingen, waarbij ruimte bestaat voor de
ervaringskennis van de patiént; en het aangaan van een relatie waarin ruimte is voor het delen van
betekenis. In concrete zin kan bij de geleefde ervaringen worden aangesloten door aandacht voor de
familie in de spreekkamer en in de organisatie van zorg; het faciliteren van een goede arts-
patiéntrelatie; aandacht voor de impact van ziekte door hoofdbehandelaars en ondersteunende
zorgverleners; duidelijke informatievoorziening; ondersteuning bij het duiden van fysieke klachten,

faciliteren van eigen regie; en communicatie over wetenschappelijk onderzoek.



1. Problematisering en relevantie
1.1 Aanleiding

Deze masterthesis volgt op het onderzoeksproject dat ik ter afsluiting van mijn opleiding tot arts-
onderzoeker heb verricht bij de afdeling Endocriene Oncologie in het UMC Utrecht. Dit onderzoek
betrof mensen met multipele endocriene neoplasie type 1 (MEN1),! een zeldzame erfelijke aandoening
waarbij in meerdere hormoonproducerende organen tumoren ontstaan (zie Kader 1).

Vanwege het hoge risico op goedaardige en kwaadaardige tumoren ondergaan deze patiénten
levenslang regelmatige controles. Mijn onderzoeksproject ging over de leeftijd waarop bij MEN1
gestart moet worden met screening naar alvleeskliertumoren. Uit analyse van de landelijke database
van MEN1-patiénten bleek dat starten met beeldvorming van de alvleesklier op de leeftijd van 13-14
jaar op medische gronden te onderbouwen is (Klein Haneveld et al., 2021).

Dit riep de vraag op welke andere argumenten meegewogen dienen te worden bij het besluiten tot het
starten met intensieve screening: hoe beinvloedt screening bijvoorbeeld het leven van de patiént?
Vanuit het bestaande onderzoek naar screening bij MEN bleek hierop geen antwoord te formuleren.
Deze masterthesis richt zich daarom op de geleefde ervaringen van het ondergaan van screening om

hieruit beter te begrijpen wat goede zorg is voor MEN-patiénten.

Kader 1: Achtergrondinformatie MEN-syndromen

e Soorten: Multipele endocriene neoplasie (MEN) wordt onderverdeeld in MEN1 en MEN2.
Beiden zijn zeldzame erfelijke ziekten waarbij tumoren ontstaan in hormoonproducerende
organen. De ziekten hebben echter een verschillende genetische achtergrond (mutatie van het
MENI respectievelijk RET-gen) en uiten zich in verschillende organen.

o Symptomen: Patiénten met MEN1 hebben een verhoogd risico op tumoren in de hypofyse, de
alvleesklier en de bijschildklieren. Daarnaast komen tumoren van de bijnieren, maag, longen en
zwezerik, borstkanker en gezwellen in huid-, vet-, spier-, en bindweefsel voor.

Van MEN?2 bestaan verschillende varianten. Bijna alle pati€nten met MEN2 ontwikkelen
schildkliertumoren. Ook tumoren in de bijnieren en (bij MEN2A) in de bijschildklieren komen
voor. Bij MEN2B kunnen tumoren in het maagdarmkanaal al op de babyleeftijd klachten zoals
buikpijn, verstopping en diarree veroorzaken. MEN-gerelateerde tumoren zijn vaak goedaardig,
maar kunnen ook kwaadaardig worden. Daarnaast kunnen de tumoren hormonen produceren of
het normale weefsel wegdrukken en daardoor klachten veroorzaken.

e Behandeling: De behandeling bestaat met name uit operatieve verwijdering van de tumoren. In
sommige gevallen wordt medicatie gebruikt. Daarnaast gebruiken MEN-patiénten vaak
medicatie nadat een hormoonproducerend orgaan (deels) is verwijderd.

e  Prevalentie: Naar schatting zijn er 350-400 patiénten met MEN1 en 400-450 patiénten met
MEN?2 in Nederland. Van deze laatste groep heeft de grote meerderheid MEN2A.

e Overerving: MEN-syndromen erven autosomaal-dominant over. Dit betekent dat iemand met
MEN 50% kans heeft om dit door te geven aan diens kind. Er kunnen ook de novo (nieuwe)
mutaties optreden, waarbij iemand de eerste in de familie is met MEN.

!'In deze masterthesis worden mensen met een MEN-syndroom conform de bestaande literatuur en in de zin van
‘iemand die gezondheidszorg ontvangt’ aangeduid als MEN-patiénten; deze benoeming omvat daarmee ook
mensen met een MEN-syndroom die daar (nog) geen symptomen van ervaren.



1.2 Maatschappelijk probleem
De ontdekking van de genetische oorzaken van MEN1 en MEN2 in de jaren ‘90 (Hofstra et al., 1994;
Lemmens, 1997; Mulligan et al., 1993) heeft de zorg voor MEN-syndromen sterk veranderd. In plaats
van het diagnosticeren van MEN wanneer iemand al één of meerdere tumoren heeft, werd het
mogelijk om op jonge leeftijd genetisch onderzoek te doen en alle patiénten met een mutatie periodiek
te controleren. Dit vergroot de kans dat een eventuecle MEN-gerelateerde tumor vroeg wordt ontdekt
en goed behandeld kan worden, blijkend uit een sterke verbetering in de overleving en vermindering
van de ziektelast (de Laat et al., 2018; Ramundo et al., 2011; van Leeuwaarde et al., 2016).
Preventieve behandeling komt in beperkte mate voor: bij MEN2-patiénten wordt de schildklier vaak
op de kinderleeftijd verwijderd om schildkliercarcinoom te voorkomen, waarna het tekort aan
schildklierhormonen wordt gesuppleerd in de vorm van dagelijkse medicatie. Het volledig voorkomen
van tumorgroei door preventieve chirurgie is echter niet mogelijk, doordat er verschillende
hormoonproducerende organen aangedaan kunnen zijn die van groot belang zijn voor het overleven en
functioneren van het lichaam. Dit maakt dat vroege detectie en gerichte behandeling van tumoren
centraal staan in de zorg voor MEN-syndromen. In de praktijk betekent dit dat MEN-patiénten vanaf
jonge leeftijd intensieve screening ondergaan, zoals geillustreerd voor MENT in Figuur 1 (Newey &
Newell-Price, 2022; Raue & Frank-Raue, 2018; Thakker et al., 2012; Wells et al., 2015). Dit omvat
controle-afspraken met een medisch specialist waarbij eventuele symptomen ten gevolge van een
tumor in kaart worden gebracht; laboratoriumonderzoek om diverse hormonen en andere waarden in
het bloed en/of urine te meten; en beeldvorming zoals CT-/MRI-scans, echografie en/of nucleair
onderzoek van diverse organen. Naar aanleiding van de uitslagen kunnen eventuele
vervolgonderzoeken en behandelingen plaatsvinden.
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Figuur 1: Screeningsaanbevelingen gedurende de levensloop bij MENI-syndroom, bestaande uit poliklinische
controles, diverse laboratoriumbepalingen en scans van de hersenen, buik en borstkas, herdrukt uit “MEN1
Surveillance Guidelines: Time to (Re)Think? " in Newey, P. J., & Newell-Price, J. (2022). Journal of the
Endocrine Society, 6(2).



In het algemeen is bij het invoeren van screeningsprogramma’s sprake van een kosten-batenanalyse.
Het is van belang overdiagnostiek en overbehandeling te voorkomen: als door screening een
aandoening wordt ontdekt die anders niet tot klachten had geleid, is het gevaar re€el dat de schade
door behandeling groter is dan de gezondheidswinst (Heath, 2014; Moynihan et al., 2012). Daarom is
het gebruik van criteria gangbaar, met als klassiek voorbeeld de criteria van Wilson en Jungner uit
1968; deze criteria omvatten onder andere het bestaan van een betrouwbare en acceptabele test,
duidelijke behandelconsequenties en acceptabele kosten als voorwaarden voor screening (Wilson &
Jungner, 1968). Gedurende de afgelopen decennia zijn diverse nieuwe criteria voorgesteld om aan te
sluiten bij de toenemende genetische mogelijkheden, de opkomst van evidence-based medicine, de
verschuiving van paternalisme naar geinformeerde keuzes door de patiént en aandacht voor
kosteneffectiviteit en kwaliteitsborging (Andermann, 2008). Aanvullende criteria zijn bijvoorbeeld
voldoende wetenschappelijke onderbouwing, voldoende informatievoorziening voor de patiént en
voordelen die duidelijk zwaarder wegen dan nadelen, inclusief de fysieke, sociale en psychologische
belasting (Andermann, 2008; Andermann et al., 2011).

In de context van MEN-syndromen is het onderbouwen van screeningsaanbevelingen niet eenvoudig.
De noodzaak tot screening wordt breed erkend vanwege de hoge penetrantie’ van MEN-syndromen en
de bewezen overlevingswinst bij vroege genetische diagnose en periodieke controle (de Laat et al.,
2018; Ramundo et al., 2011; van Leeuwaarde et al., 2016). Echter ontbreekt bij deze zeldzame
aandoeningen vaak sterk medisch-wetenschappelijk bewijs voor de initiatie en frequentie van
specifieke onderzoeken. Daarbij komen door de verbeterde diagnostiek enerzijds tumoren aan het licht
die geen symptomen veroorzaken en (nog) geen behandeling vereisen, terwijl het anderzijds
onmogelijk blijft om ernstige ziekte geheel te voorkomen (Newey & Newell-Price, 2022; van Treijen
et al., 2018). In deze context van blijvende onzekerheid is het van belang de belasting door screening
te overwegen. Medische risico’s van screening zijn onder andere de cumulatieve stralingsbelasting ten
gevolge van het ondergaan van CT-scans, die bijdraagt aan een verhoogd kankerrisico, en het
mogelijke optreden van complicaties bij invasieve diagnostiek, zoals bloedingen of perforatie van de
slokdarm bij endoscopische echografie (Ito & Jensen, 2017). Tevens kan het ondergaan van
bloedprikken en scans als pijnlijk, beangstigend, of ingrijpend worden ervaren, zeker gezien de
levenslange en regelmatige component van deze onderzoeken bij MEN-syndromen. Ondanks
oproepen van artsen om aandacht te hebben voor de psychologische belasting van levenslange
screening is er een kennislacune omtrent de impact van screening op MEN-patiénten (Correa et al.,
2019; Grey & Winter, 2018; Klein Haneveld et al., 2021; Newey & Newell-Price, 2022). Screening
kan een reactie zijn op het ervaren van onzekerheid en existenti€le angst door zowel de patiént als de

behandelaar, waarbij zowel een versterkt gevoel van onzekerheid als een ambigue ervaring van

2 De penetrantie is een maat die aangeeft bij hoeveel van de individuen met een bepaald genotype het
overeenkomstige fenotype kan worden waargenomen; bij beide MEN-syndromen geldt dat bijna alle patiénten
(90-100%) tenminste één MEN-gerelateerde tumor ontwikkelen.



controle mogelijke consequenties zijn (Heath, 2014; Heinsen et al., 2021; Newey & Newell-Price,
2022). Het is bekend dat MEN-patiénten veel angst ervaren dat zij of hun familieleden ziek worden
(Correa et al., 2019; van Leeuwaarde et al., 2018); de rol van screening hierin is echter nog niet
onderzocht. Het is van belang om de ervaring van het ondergaan van screening beter te begrijpen om
deze mee te kunnen wegen in het maken van screeningsaanbevelingen en de zorg voor deze groep te

optimaliseren.

1.3 Wetenschappelijk probleem

1.3.1 Ervaringen van leven met MEN-syndroom
Het bestaande onderzoek naar het leven met MEN-syndromen is met name kwantitatief van aard,

waarbij gevalideerde scorelijsten voor het meten van (gezondheidsgerelateerde) kwaliteit van leven
worden gebruikt (Correa et al., 2019; Giusti et al., 2021; Goswami et al., 2017; Peipert et al., 2018;
van Leeuwaarde et al., 2018, 2021). Opvallend is dat patiénten met MENT1 die weten dat zij een
(hypofyse)tumor hebben een slechtere kwaliteit van leven rapporteren dan patiénten met eenzelfde
tumor die zich hier niet van bewust zijn (van Leeuwaarde et al., 2021). Ook rapporteren pati€nten die
hun risico op het ontwikkelen van een tumor hoger inschatten meer angst dan patiénten die dit risico
lager inschatten (van Leeuwaarde et al., 2018). Dergelijke bevindingen suggereren dat ignorance is
bliss, maar zijn zonder contextueel begrip moeilijk te vertalen naar aanbevelingen voor goede zorg.
Kwalitatief onderzoek kan diepgaande inzichten bieden in hoe patiénten het leven met een aandoening
ervaren (Dierckx de Casterlé et al., 2011; Kottow, 2017); de ervaringen van MEN-patiénten zijn echter
alleen beschreven in anekdotisch verzamelde gegevens (Grey & Winter, 2018) of in studies die meer
dan vijftien jaar geleden in andere landen zijn verricht (Giarelli, 2003; Stremsvik et al., 2007).
Stremsvik et al. (2007) beschrijven gemengde gevoelens over de medische zorg bij Zweedse MEN1-
pati€nten, onder andere vanwege een gebrek aan begrijpelijke medisch-genetische informatie;
daarnaast ervaren pati€nten beperkingen op fysiek, psychisch en sociaal vlak. Giarelli (2003) beschrijft
hoe MEN2-patiénten in de Verenigde Staten met name buiten screeningsmomenten om worden
geconfronteerd met hun ziekte, bijvoorbeeld door het bemerken van fysieke klachten bij zichzelf of
familieleden. De medische screeningsprogramma’s spelen een relatief kleine rol, met name wanneer
de informatievoorziening of communicatie tekortschiet (Giarelli, 2003). Hoewel deze studies enig
inzicht geven in de omgang van MEN-patiénten met screening, verschillen zij mogelijk van de
hedendaagse Nederlandse zorgcontext. Fenomenologisch onderzoek, dat zich richt op hoe mensen een
bepaald fenomeen ervaren en daar betekenis aan geven, is nog niet eerder verricht bij MEN-patiénten.
1.3.2 Ervaringen van leven met risico op, met of na kanker

Ook in het bredere onderzoeksveld dat zich richt op de implicaties van moderne genetische
mogelijkheden is dergelijk onderzoek schaars. De bestaande literatuur richt zich onder andere op de
positie van het “presymptomatische individu”, waarbij het zeker is dat iemand met een genetische
afwijking op latere leeftijd een specificke aandoening zal ontwikkelen, of de “patiént-in-afwachting”

van uitslagen van genetisch onderzoek (Heinsen et al., 2021; Konrad, 2003; Novas & Rose, 2000;
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Timmermans & Buchbinder, 2010). Er is relatief weinig aandacht voor de ervaring van levenslange
intensieve screening die op diagnose van een genetische predispositie voor een aandoening volgt.

Een uitzondering hierop vormt Deens fenomenologisch onderzoek bij mensen met het Lynch-
syndroom, een genetisch verhoogd risico op onder andere darmkanker. In een context van regelmatige
ziekenhuiscontroles blijken zij veranderde verantwoordelijkheden naar zichzelf en familieleden te
ervaren. De familiaire context beinvloedt de interpretatie van medische informatie naar gedachten en
gevoelens, resulterend in een balans tussen angst/zorgen en veiligheid/controle (Heinsen et al., 2021;
H. V. Petersen et al., 2014). Recent onderzoek naar het Li-Fraumenisyndroom in de Verenigde Staten
beschrijft hoe het erfelijke risico op verschillende soorten kanker in families gedeeld wordt ervaren.
Vanuit gedeelde lichamelijke ervaringen krijgt het risico een complexere betekenis die in de
geneeskunde nog onderbelicht blijft; lichamelijkheid is daarmee een lens waarmee die betekenis aan
het licht kan worden gebracht (Werner-Lin et al., 2022).

De geleefde ervaring van het leven met en na kanker in het algemeen is uitgebreider beschreven.
Hierbij komen thema’s als (blijvende) fysieke en psychologische klachten, veranderde persoonlijke
relaties, omgang met onzekerheid en aanpassing aan een nieuwe realiteit naar voren (Aldaz et al.,
2018; Henderson et al., 2019; Le Boutillier et al., 2022; Maguire et al., 2014; McGeechan et al., 2018).
Bij MEN-syndromen kunnen het leven als gezond persoon met genetisch risico op tumorgroei, met
een tumor en na behandeling voor een tumor, en als naaste van familieleden in al deze situaties,
tegelijkertijd en afwisselend bestaan. Dit maakt het van belang om de specifieke ervaring van
screening te begrijpen zoals deze wordt geleefd door patiénten met een MEN-syndroom, inclusief de
relationele, lichamelijke en betekenisvolle aspecten daarvan.

1.3.3 Relevantie van een zorgethische benadering

Een zorgethische benadering is geschikt om vanuit deze complexe ervaring van de zorgontvanger
inzicht te verkrijgen in wat goede zorg is. In de zorgethiek wordt zorg gedefinieerd als een sociale
praktijk waarbij mensen voortdurend op elkaar afstemmen om de wereld “in stand te houden, voort te
zetten en te herstellen opdat dat [zij] daarin zo goed mogelijk kunnen leven” (Tronto, 1993, p. 103).
Deze veelgebruikte definitie ziet zorg als continue cyclisch proces, waarbij het ontvangen van zorg een
essenti€le fase is. In deze fase vereist goede zorg responsiviteit: aandacht voor hoe zorg wordt
ontvangen en patiénten beinvloedt, opdat zorg hierop afgestemd kan worden (Dierckx de Casterlé et
al., 2011; Tronto, 1993, 2013). Ontologisch gaat de zorgethiek uit van de mens als fundamenteel
relationeel, kwetsbaar en wederzijds afthankelijk; hierbij is ook aandacht voor de affectieve en
lichamelijke aspecten van het mens-zijn (Baur et al., 2017; Leget et al., 2019; Tronto, 1993). Hiermee
biedt de zorgethiek een alternatieve benadering ten opzichte van het rationele paradigma van evidence-
based medicine, waarbij niet-kwantificeerbare factoren zoals de belichaamde ervaring van de patiént
onderbelicht blijven (Devisch & Murray, 2009; Murray, 2012; Pols, 2013; Vosman, 2018).

Een zorgethische benadering, waarbij ervaringen worden begrepen in hun complexiteit binnen een

rijke context en waarin ruimte is voor relationaliteit, lichamelijkheid en betekenisgeving, is daarom bij
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uitstek geschikt om de specifieke geleefde ervaring van screening bij MEN-syndromen te onderzoeken
(Dierckx de Casterlé et al., 2011; Leget et al., 2019). Dit onderzoek kan daarmee bijdragen aan zowel
ethische discussie, door te verhelderen hoe ‘goede zorg’ betekenis krijgt in de geleefde ervaringen van
MEN-patiénten die screening ondergaan, als aan ethisch handelen in de zorg en beleidskeuzes voor

deze groep (Dierckx de Casterlé et al., 2011).

1.4 Vraagstelling

Uit bovenstaande probleemstelling komt de volgende hoofdvraag voort:

Hoe ervaren patiénten met een MEN-syndroom het ondergaan van screening en wat betekenen

deze ervaringen voor goede zorg?
Hiertoe worden drie deeclvragen beantwoord:

1. Welke inzichten biedt de zorgethische literatuur met betrekking tot ‘lichamelijkheid’,
‘relationaliteit’ en ‘betekenis’ ten aanzien van screening?

2. Wat zijn de geleefde ervaringen van patiénten met een MEN-syndroom met betrekking tot het
ondergaan van screening?

3. Wat betekenen deze geleefde ervaringen, in dialoog met zorgethische theoretische inzichten,

voor goede zorg voor patiénten met een MEN-syndroom?

1.5 Doelstelling

De interne doelstelling van dit onderzoek is inzicht verkrijgen in hoe MEN-patiénten het ondergaan
van screening ervaren om te begrijpen hoe ‘goede zorg’” voor hen betekenis krijgt. Externe
doelstellingen zijn het kennishiaat rondom de impact van screening adresseren en de geleefde
ervaringen van patiénten mee laten wegen in de wetenschappelijke discussie over optimale
screeningsprotocollen bij MEN. Inzichten verkregen vanuit dit onderzoek kunnen direct
aanknopingspunten bieden voor het verbeteren van zorg en ondersteuning voor MEN-patiénten en
indirect functioneren als een voorbeeld voor andere zeldzame familiaire tumorsyndromen. Daarnaast
kunnen de bevindingen bijdragen aan het zorgethische theoretisch kader omtrent relationaliteit,

lichamelijkheid en betekenis.
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2. Theoretisch kader

In dit hoofdstuk wordt de Utrechtse zorgethiek geintroduceerd als theoretisch kader voor de
masterthesis. Daarop wordt een conceptuele verkenning verricht van de zorgethische critical insights
relationaliteit, lichamelijkheid en betekenis in relatie tot geleefde ervaringen in de medische zorg. Tot
slot worden de drie inzichten met elkaar verbonden om te komen tot een zorgethische interpretatie van

screening als lichamelijk, relationeel en betekenisvol fenomeen.

2.1 Positionering binnen de zorgethiek

Zorgethiek is een ethische stroming die in de jaren *80 is ontstaan vanuit de Amerikaanse
feministische ethick. In 1982 introduceerde Carol Gilligan in haar onderzoek naar de morele
ontwikkeling bij kinderen ‘de stem van zorg’: een manier van redeneren die uitgaat van de menselijke
ervaringen in een specifieke context, in tegenstelling tot de abstracte en rationele aanpak van de
dominante ethische theorieén (Gilligan, 1982). In de decennia daarop heeft de zorgethiek zich
ontwikkeld tot een politiek-ethische discipline, waarin door de lens van zorg op de maatschappelijke
ordening wordt gereflecteerd. Joan Tronto presenteerde in haar boek Moral Boundaries (1993) de

volgende brede definitie van zorg:

Een menselijke activiteit die alles omvat wat wij doen om onze wereld te onderhouden, voort
te zetten en te repareren, opdat we daarin zo goed mogelijk kunnen leven. Die wereld omvat
ook onze lichamen, onszelf en onze omgeving, die we proberen samen te weven tot een

complex, levensondersteunend web (Tronto, 1993, p. 103).

Deze veelgebruikte definitie ziet zorg als continue cyclisch proces bestaande uit vier samenhangende
fasen: het herkennen van een zorgbehoefte (caring about), dat aandacht vereist; de organisatie van
zorg (taking care of), dat verantwoordelijkheid vereist; het daadwerkelijk geven van zorg (care-
giving), dat competentie vereist; en het reageren hierop door de zorgontvanger (care-receiving), dat
responsiviteit vereist. Aangezien zorg plaatsvindt tussen mensen is de ervaring van zorgontvangers
nadrukkelijk van belang (Dierckx de Casterlé et al., 2011; Tronto, 1993). In later werk heeft Tronto
haar definitie uitgebreid met een vijfde fase, caring with, het evalueren of aan de zorgbehoeften wordt
voldaan op een manier die in overeenstemming is met democratische waarden als rechtvaardigheid,
gelijkheid en vrijheid; dit vereist pluraliteit, communicatie, vertrouwen en respect (Tronto, 2013).
Momenteel bestaan er verschillende stromingen in de zorgethiek. Volgens Engster en Hamington
(2015) kenmerken deze stromingen zich allen door de volgende factoren: (1) een relationele
interpretatie van moraliteit, (2) responsiviteit ten opzichte van de ander, (3) contextgevoeligheid, (4)
het overschrijden van ‘morele grenzen’, zoals moreel/politiek, abstract/particulier en publiek/privaat,
en (5) het erkennen van emoties als informerend en motiverend hulpmiddel voor moraliteit.

In deze thesis wordt uitgegaan van de Utrechtse zorgethiek, zoals onderwezen in de master Zorgethiek

en Beleid aan de Universiteit voor Humanistiek (Leget et al., 2019). Ontologisch gaat de stroming uit
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van de mens als fundamenteel relationeel, kwetsbaar en wederzijds athankelijk. Epistemologisch is de
zorgethiek nauw verwant met het expressief-collaboratieve model van ethiek van Margaret Urban
Walker. Dit model gaat ervan uit dat moraliteit interpersoonlijk en geworteld is in sociale praktijken
(collaboratief), waarbij door uitspraken, handelingen en onderhandeling over verantwoordelijkheden
in de praktijk morele inzichten worden gecreéerd en gereproduceerd (expressief) (Walker, 2007).
Vanuit deze denkwijze stelt de Utrechtse zorgethiek dat het moreel goede emergeert ofwel aan het
licht komt in praktijken van zorg. Daarbij kenmerkt de Utrechtse zorgethiek zich door een dialectische
relatie tussen theoretische en empirische inzichten; zorgethische theorie wordt gebruikt als
interpretatieve lens om de vraag wat goede zorg is gegeven deze particuliere situatie te beantwoorden
(Bijlage A). Hierbij zijn een aantal critical insights richtinggevend: relationaliteit, contextualiteit,
affectiviteit, praktijken, kwetsbaarheid, lichamelijkheid, aandacht voor macht en positie, en betekenis.
Empirisch onderzoek kan deze conceptuele inzichten aanscherpen, waardoor de zorgethische lens

permanent in ontwikkeling is (Leget et al., 2019).

2.2 Relationaliteit

2.2.1 Het relationele netwerk
Zoals hierboven omgeschreven gaat de zorgethiek uit een relationeel mensbeeld. Hiermee bekritiseert

de stroming de dominante politicke conceptie van de mens als autonoom en rationeel individu (Tronto,
1993), die tevens in de geneeskunde prevaleert. In de medische zorg komt dit naar voren in het
discours rondom shared decision-making en informed consent, waarbij de patiént recht heeft op
informatie om als autonoom individu een weloverwogen, rationele keuze te maken (van Nistelrooij et
al., 2017). Ook in bredere discussies over gezondheid en risico ligt vaak nadruk op individuele
verantwoordelijkheid: gezondheidsbevordering richt zich bijvoorbeeld op de mogelijkheden van het
individu om gezondheidsrisico’s te controleren en zo diens gezondheid te maximaliseren (Kavanagh &
Broom, 1998; A. R. Petersen, 1996).

Tronto (1993) beargumenteert dat autonomie gezien zou moeten worden als een proces, in plaats van
als een gegeven. Beginnend als kind dat zorg nodig heeft om op te groeien is ieder mens gedurende
diens levensloop in wisselende mate autonoom en athankelijk binnen relaties van zorg (p. 162). Zorg
is daarbij geen dyadisch proces, maar vindt plaats in een complex, samenhangend netwerk van
zorgrelaties die het levensondersteunend web vormen (p. 103).

Ook Eva Feder Kittay (1999) denkt vanuit athankelijkheid in zorgrelaties: ieder mens is fundamenteel
“het kind van een moeder” en daarmee athankelijk van zorg (p. 66). Op maatschappelijk niveau
schetst zij een netwerk van geneste zorgrelaties, dat zij doulia noemt. Deze term verwijst naar de term
doula: iemand die de moeder helpt terwijl zij voor haar pasgeborene zorgt, omdat ook een moeder
fundamenteel “het kind van een moeder” is. Hiermee erkent zij dat ook de zorggever afhankelijk is en

ondersteuning behoeft (Kittay, 1999).
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Het denken vanuit athankelijkheid in zorgrelaties wordt bekritiseerd door denkers uit onder andere de
disability studies en dekoloniale theorie. Arneil (2009) bekritiseert Kittay’s uitgangspunt van volledige
afthankelijkheid: om personen met een beperking als volwaardig burger te beschouwen is doulia
onvoldoende en blijven de rechten uit liberale politieke theorie van belang. In de context van
dekoloniale theorie beargumenteert Banerjee (2020) dat de inherente asymmetrie in een zorgrelatie
problematisch kan zijn wanneer de zorggever zich in een sociaal geprivilegieerde positie bevindt ten
opzichte van de zorgontvanger: het machtsverschil bemoeilijkt een gelijkwaardige dialoog. Vanuit
verschillende theoretische achtergronden roepen zij op tot denken vanuit wederzijdse athankelijkheid,
waarbij ruimte is voor reciprociteit en voor de stem van zorgontvanger (Arneil, 2009; Banerjee, 2020).
Relationaliteit, gedefinieerd als deel uitmaken van zorgrelaties als zorggever en zorgontvanger, wordt
zo als centraal in het menselijk bestaan en als bron van gelijkwaardigheid gezien.

2.2.2 Het relationele zelf

Relationaliteit kan naast het ~ebben van relaties ook worden geconceptualiseerd als het zijn van
relaties (van Nistelrooij et al., 2017). Deze interpretatie van relationaliteit binnen het individu wordt
door van Nistelrooij et al. uitgewerkt aan de hand van het werk van Paul Ricoeur. In zijn gedachtegoed
staat de dialectiek als permanent spanningsveld centraal (Ricoeur, 1992). Zo conceptualiseert hij
identiteit aan de hand van twee dimensies die zich in een spanningsveld tot elkaar verhouden: een
onveranderlijk zelf dat door de tijd blijft bestaan (idem-identiteit) en een veranderlijker, reflexiever
zelf dat zich verhoudt tot zichzelf in de toekomst en het verleden en tot de anderen om zich heen (ipse-
identiteit). Relaties tussen het zelf en de ander conceptualiseert hij op eenzelfde dialectische wijze: het
zelf kan niet zonder de ander gedacht worden. De mens maakt deel uit van een wereld met normen,
waarden, idealen en voorbeelden waarin die zich kan herkennen, zodat de ander wordt geincludeerd in
het zelf (Ricoeur, 1992). Vanuit deze denkwijze verandert volgens van Nistelrooij et al. de omgang
tussen arts en patiént in de medische zorg. Het benadrukken van de autonomie van de patiént als
individu doet geen recht aan de relationele identiteit van de patiént als vader van, vriend van of
dochter van. In tijden van chaos en complexiteit ten gevolge van ziekzijn kan die relationele identiteit
een houvast bieden, bijvoorbeeld wanneer er besluitvorming rondom behandelkeuzes plaatsvindt (van

Nistelrooij et al., 2017).

2.3 Lichamelijkheid

2.3.1 Het lichaam-object en het lichaam-subject
Volgens Leder (1992) is in de moderne geneeskunde een conceptie van het lichaam als object

dominant, die hij aanduidt met het ‘Cartesiaanse lijk’. Deze conceptie komt voort uit het dualistische
gedachtegoed van Descartes: de scheiding tussen de menselijke geest, die geen ruimtelijke
uitgebreidheid bezit, en het materiéle lichaam, dat niet over denkvermogen beschikt (Leder, 1992).
Hierbij beschrijft Descartes in De passies van de ziel het lichaam als een lichaam-machine onder

controle van de geest:
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Het verschil tussen het lichaam van een levende man en dat van een dode man is net als het
verschil tussen enerzijds een horloge (...) wanneer het opgewonden is en (...) anderzijds
hetzelfde horloge (...) wanneer het kapot is en het bewegingsmechanisme niet meer actief is

(Descartes, 1649, geciteerd in Leder, 1992).

Een dergelijke mechanistische conceptie impliceert dat het mogelijk is om aan de hand van technische
kennis de lichaam-machine te veranderen of repareren (Leder, 1992, p. 21). Zo wordt in de
geneeskunde het lichaam onderzocht door inspectie van onderdelen bij een ontklede en stilliggende
patiént; behandeling bestaat uit chirurgie of medicatie met een voorspelbaar effect op
lichaamsprocessen. Door wetenschappelijk onderzoek kunnen de anatomie en fysiologie van het
lichaam worden begrepen en behandelmogelijkheden worden uitgebreid. Aandacht voor de mens die
de ziekte ondergaat blijft mogelijk, maar is niet vanzelfsprekend in een praktijk die zich richt op het
repareren van de lichaam-machine (Hamington, 2012; Leder, 1992).

In contrast met de Cartesiaanse scheiding introduceert Helmuth Plessner de concepten Leib en Korper:
de mens is diens geleefde lichaam dat de wereld ervaart (Leib, lijf) en heeft een fysiek lichaam dat zich
in de wereld bevindt (Korper, lichaam of lijk). Dit ervarende lichaam wordt door verschillende
fenomenologische filosofen zoals Edmund Husserl, Martin Heidegger, en Maurice Merleau-Ponty
toegepast en uitgewerkt. Zo beschrijft Merleau-Ponty het lichaam als /ichaam-subject: het lichaam is
“niet een object in de wereld, maar onze manier om [met de wereld] te communiceren” (1962, p. 106)
en daarmee een noodzakelijke voorwaarde voor ervaring. Hierbij zijn subject en object nauw met
elkaar verbonden in intentionaliteit: de ervaring van het subject is gericht op de wereld. In plaats van
Descartes’ “ik denk” gaat Merleau-Ponty uit van “ik kan” (1962): een continue interactie tussen het
lichaam-subject en de wereld waarin die zich bevindt bepaalt het handelingsvermogen.

Om te begrijpen hoe het lichaam het handelingsvermogen beinvloedt is geisoleerde aandacht voor het
lichaam onvoldoende; ook de context waar het lichaam deel van uitmaakt speelt een rol (Slatman,
2013). In navolging van Merleau-Ponty wordt lichamelijkheid op relationele wijze begrepen: “de
ervaring van belichaamd te zijn is geen privéaangelegenheid, maar wordt altijd bemiddeld door onze
voortdurende interacties met andere menselijke en niet-menselijke lichamen” (Weiss, 1999, p. 5).
Deze notie van interlichamelijkheid benadrukt dat het lichaam een cruciale rol speelt in de relaties
tussen individuen en hun lichamen waarin lichamelijke kennis en identiteit worden geconstrueerd

(Jenkins et al., 2013).

2.3.2 Ziekte en het lichaam
Het lichaam-subject en lichaam-object zijn niet noodzakelijk tegengesteld aan elkaar, maar met elkaar

verbonden: de ervaring van het lichaam als subject wordt beinvloedt door de ervaring van het lichaam
als object en vice versa (Slatman & Widdershoven, 2015). Ervaringen van ziekte kunnen beide
facetten van lichamelijkheid beinvloeden (Finlay, 2006; Slatman, 2013; Van Manen, 1998). Waar het

lichaam het grootste deel van de tijd in een staat van “onbewust bewustzijn” naar de achtergrond
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verdwijnt om het bewustzijn te kunnen richten op de wereld, treedt ten tijde van ziekte en
disfunctioneren het lichaam als object naar voren (Leder, 1990; Van Manen, 1998, p. 5). Van Manen
omschrijft deze verstoorde relatie tussen het lichaam als subject en het lichaam als object letterlijk als
dis-ease (ongemak) (Van Manen, 1998). Ziekte dwingt tot bewustzijn van (een deel van het) lichaam
als een materieel ding, dat van buitenaf beschouwd wordt (Finlay, 2006). Zo kan ook risico op ziekte
het lichaam beinvloeden: risico dat zich ir het lichaam bevindt, zoals genetisch risico of een
voorstadium van een ziekte, maakt dat dit lichaam als object beschouwd en objectief gecontroleerd
moet worden (Kavanagh & Broom, 1998). Vanuit dergelijke fenomenologische benaderingen van het
lichaam wordt opgeroepen tot aandacht in de medische zorg voor de impact van ziekte en zorg op de
belichaamde ervaring en voor taal die recht doet aan hoe het lichaam wordt ervaren (Kavanagh &
Broom, 1998; Slatman, 2013; Van Manen, 1998).

Maurice Hamington gaat uit van een relationele lichamelijkheid die een centrale rol heeft in de
medische zorg (2012). Hij benadrukt de kracht van gedeelde lichamelijkheid met een voorbeeld van
een vreemde die struikelt en valt, waarin een ander zich meteen kan verplaatsen: door de gedeelde
ervaring van het hebben van een lichaam worden empathie en zorg voor de ander gefaciliteerd.
Aspecten van belichaamde zorg zijn kennis, die wordt opgedaan en opgeslagen door ons lichaam, en
voorstellingsvermogen, waarin deze lichamelijke kennis wordt toegepast op een nieuwe situatie.
Lichamelijkheid expliciteert dat zorg niet gaat om een abstracte ander, maar om een concreet individu,
die we door ons lichaam kunnen kennen. Hieruit volgt het belang van een zorgvuldige en langdurige

arts-patiéntrelatie en het reflectie op lichamelijkheid in de medische zorg (Hamington, 2012).

2.4 Betekenis

De zorgethiek richt zich op het onderzoeken van zorg als een betekenisvolle praktijk in plaats van als
een rationeel-cognitieve wetenschap, zoals de medische wetenschap (Leget, 2013; van Wijngaarden et
al., 2017). Om dit onderscheid te onderbouwen grijpt zorgethicus Leget (2013) in zijn oratie terug op
het onderscheid tussen erkldren (verklaren) en verstehen (begrijpen) van Wilhelm Dilthey: waar de
geneeskunde als deel van de natuurwetenschappen zich richt op erkldiren, het begrijpen van causale
verbanden en patronen, is in het zorgen juist verstehen essentieel: het begrijpen van de binnenwereld
van de betrokkenen.

Vanuit een fenomenologisch wereldbeeld is betekenisgeving inherent aan het menselijk bestaan:
doordat iets wordt waargenomen krijgt het voor de mens betekenis (Dahlberg & Dahlberg, 2019; van
Wijngaarden et al., 2017). De nauwe verbondenheid tussen subject en object werkt daarmee door in
betekenisgeving: betekenis is niet inherent aan het object of volledig toegekend door het subject, maar
iets dat in de interactie tussen beiden ontstaat. Dit maakt dat betekenis per definitie contextgebonden
en niet-definitief is, maar zich kan ontwikkelen en veranderen in de tijd.

Om het proces van betekenisgeving in de zorg te begrijpen werkt Leget (2013), in navolging van

theoloog Erhard Weiher, vier lagen van betekenisgeving uit: de feitelijke laag, de belevingslaag, de
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biografische laag en de existentiéle laag. De gebeurtenissen uit de feitelijke laag krijgen op het niveau
van de beleving betekenis door de mate waarin iemand in het gevoelsleven wordt geraakt. Deze
belevingslaag kan worden begrepen in de context van het levensverhaal van dit individu, de
biografische laag. Op dit niveau krijgen gebeurtenissen betekenis door inbedding in het levensverhaal.
Ten grondslag hieraan ligt de existenti€le laag, waarin grote thema’s zoals identiteit, leven en dood,
verbondenheid, eenzaamheid en zingeving spelen. Een te functionele benadering van medische zorg
kan voorbijgaan aan de vraag welke diepere betekenis de zorg heeft voor de betrokkenen (Leget,
2013). Hiermee voegt de zorgethische benadering een ander accent toe aan de eerder beschreven

fenomenologische kritiek op het objectiveren van gezondheid in de medische zorg.

2.5 Voorlopige conclusie

In de probleemstelling is screening bij MEN-syndromen uitgelegd als het ondergaan van regelmatige
medische onderzoeken en controle-afspraken met een medisch specialist, in de context van een
verhoogd genetisch risico op het ontstaan van tumoren, met als doel om deze in een vroeg stadium te
detecteren en te behandelen. Hierbij is screening een levenslang proces dat plaatsvindt voorafgaand,
tijdens en na het ontstaan van een tumor in één van de betrokken orgaansystemen. Dit betekent dat
screening zowel kan duiden op onderzoeken bij een MEN-patiént die nog geen ziekte-uitingen heeft,
als op onderzoeken om reeds gediagnosticeerde tumoren te monitoren over de tijd, om metastasering®
uit te sluiten, om mogelijke complicaties van behandelingen in kaart te brengen en te behandelen en
om additionele tumoren in dezelfde of andere organen te detecteren.

De zorgethiek dient in deze masterthesis als theoretisch kader om screening bij MEN-syndromen te
begrijpen. Vanuit de zorgethiek is zorg goed als deze als zodanig wordt ervaren door betrokkenen in
de praktijk. Hierbij is responsiviteit ten opzichte van de zorgontvanger essentieel. Dit maakt het van
belang om de ervaring van screening zoals deze door MEN-patiénten wordt geleefd te begrijpen,
waarbij theoretische inzichten nader begrip kunnen bieden. Uit bovenstaande conceptuele analyse
volgt dat de praktijk van screening bij MEN-syndromen door een zorgethische lens als relationele,
lichamelijke en betekenisvolle ervaring kan worden beschouwd.

De relationele ontologie van de zorgethiek is geconceptualiseerd als het fundamenteel deel uitmaken
van zorgrelaties, evenals het dialectisch tot stand komen van de identiteit van het zelf in relatie tot
anderen. Door een relationele lens bezien zijn binnen de medische zorg zowel de zorgverlener als de
patiént kwetsbaar en athankelijk binnen bredere relaties van zorg. Hierbij blijft, gezien de relatieve
machtspositie van de zorgverlener, de autonomie van de zorgontvanger van belang. Daarbij hoeft
autonomie niet geinterpreteerd te worden als het zijn van een geisoleerd en onafhankelijk individu; het
denken vanuit het relationele zelf in lijn met Ricoeur doet recht aan de relationele natuur van de mens

en kan houvast bieden ten tijde van chaos. Waar vanuit de zorgethiek ieder mens als relationeel wordt

3 Hoewel een groot deel van de tumoren goedaardig is, kunnen sommige tumoren (met name alvleesklier- en
zwezeriktumoren bij MEN1 en schildkliertumoren bij MEN2) uitzaaien naar andere organen.
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gezien, is relationaliteit bij MEN-screening extra nadrukkelijk aanwezig gezien het voornamelijk
familiaire optreden van MEN-syndromen. Een individu met het MEN-syndroom verhoudt zich in
zorgrelaties tot naasten die dit syndroom al dan niet ook bij zich dragen, waarbij eigen ervaringen en
ervaringen van naasten de ervaring van het ondergaan van screening kunnen beinvloeden.
Lichamelijkheid is gedefinieerd als het zijn en hebben van een lichaam, respectievelijk het subjectieve
geleefde en ervarende lichaam (Leib) en het objectieve lichaam (Kérper). Door de genetische oorzaak
van MEN-syndromen bevindt het risico op het ontwikkelen van tumoren zich in het lichaam. Het
ondergaan van screening vereist het objectiveren van dat lichaam middels onderzoeken zoals CT- of
MRI-scans en laboratoriumdiagnostiek, waarbij het lichaam als Kérper wordt beschouwd.
Tegelijkertijd grijpen zowel het bewustzijn van dit genetische risico als de medische handelingen om
MEN-gerelateerde ziekte te voorkomen of genezen in het Leib, het ervarende lichaam, en daarmee op
de manier waarop de patiént zich in de wereld begeeft. Daarbij kan lichamelijkheid op relationele
wijze worden geinterpreteerd, waarbij het lichaam via interlichamelijkheid een essenti€le rol speelt in
interpersoonlijke relaties en identiteitsvorming.

Een zorgethische analyse heeft daarbij aandacht voor medische zorg als een betekenisvolle praktijk.
Het ondergaan van screening kan als betekenisvol worden ervaren vanuit de betekenis die wordt
toegeschreven op de vier lagen omschreven door Leget (2013). Ten eerste kan het ondergaan van
onderzoeken of het hebben van een controle-afspraak emotionele impact hebben op het niveau van de
beleving, bijvoorbeeld bij het ervaren van emoties als angst, opluchting, vreugde of verdriet. In de
volgende laag kan screening in de context van het levensverhaal betekenis krijgen op biografisch
niveau. Tot slot relateert screening als lichamelijke en relationele praktijk aan existenti€le thema’s
zoals leven/dood en verbondenheid/isolatie en krijgt daarmee betekenis in de vierde betekenislaag.
Deze betekenissen zijn daarbij inherent contextueel.

De Utrechtse zorgethiek ziet de critical insights als een interpretatieve lens die voortdurend wordt
aangescherpt aan de hand van empirische bevindingen. Door de empirisch onderzochte geleefde
ervaringen van het ondergaan van screening bij MEN-syndromen in dialoog te brengen met
zorgethische theorie rondom relationaliteit, lichamelijkheid en betekenis kunnen de geleefde
ervaringen enerzijds beter worden begrepen en anderzijds nadere invulling geven aan de zorgethische

theorie (Dierckx de Casterlé et al., 2011; Leget et al., 2019).

2.6 Sensitizing concepts

Tijdens de analyse van de empirische data zal het geheel van critical insights uit het theoretisch kader
van de Utrechtse zorgethiek als brede interpretatieve lens richting geven aan het begrijpen van de
geleefde ervaringen van de participanten. Door naast relationaliteit, lichamelijkheid en betekenis
aandacht te hebben voor contextualiteit, affectiviteit, praktijken, kwetsbaarheid en macht/positie wordt

openheid naar de complexiteit van de empirische data betracht.
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3. Benadering en methoden

In dit hoofdstuk zal allereerst uitgelegd worden voor welke onderzoeksbenadering is gekozen om de
onderzoeksvraag te beantwoorden en welke methode wordt toegepast bij het analyseren van de data.
Daarop worden de casusdefinitie en werving van participanten, dataverzameling en data-analyse
toegelicht. Tot slot worden de ethische overwegingen, maatregelen ten behoeve van de kwaliteit en de

fasering van dit onderzoek besproken.

3.1 Onderzoeksbenadering

De onderzoeksbenadering van deze masterthesis is zorgethisch, waarbij het perspectief wordt
gehanteerd van de Utrechtse zorgethici, zoals uiteengezet in het vorige hoofdstuk. In deze stroming
staan theorie en empirie in dialectische relatie tot elkaar, waarbij zorgethische theorie wordt gebruikt
als interpretatieve lens (Leget et al., 2019). De empirische benadering is fenomenologisch. De
fenomenologie als onderzoeksmethode is ontstaan vanuit de filosofie van Edmund Husserl, die
beargumenteerde dat concrete geleefde ervaringen de basis voor filosofische reflectie zouden moeten
vormen; empirisch fenomenologisch onderzoek legt de nadruk op hoe de mens de wereld ervaart en
probeert geleefde ervaringen en de betekenissen die mensen hieraan geven te onthullen (van der
Meide, 2015). De Utrechtse zorgethiek stelt dat vanuit de geleefde ervaring van zorgontvangers in een
particuliere context duidelijk wordt wat moreel goede zorg inhoudt (Leget et al., 2019). Dit maakt een
benadering vanuit de fenomenologie en de Utrechtse zorgethiek bij uitstek relevant voor het

onderzoeken wat goede zorg is voor MEN-pati€nten vanuit hun geleefde ervaringen.

3.2 Onderzoeksmethode

Als onderzoeksmethode wordt interpretatief-fenomenologische analyse ofwel interpretative
phenomenological analysis (IPA) toegepast. Dit is een kwalitatieve analysemethode die zich richt op
het gedetailleerd begrijpen van persoonlijke geleefde ervaringen met betrekking tot een complex
fenomeen (Smith et al., 2022). IPA heeft een origine in de psychologie en wordt theoretisch onderlegd
door hermeneutiek, fenomenologie en idiografie. De methode is specifiek geschikt om de
overeenkomsten en verschillen te onderzoeken in de geleefde ervaringen van individuen die een
complexe en emotioneel geladen levenservaring delen, zoals het ondergaan van screening bij MEN-
syndromen. Hierbij is sprake van een dubbele hermeneutiek: de onderzoeker heeft een actieve rol in
het interpreteren van de betekenis die de participanten geven aan hun leefwereld. In deze
interpretatieve benadering wordt het onmogelijk geacht volledig los te komen van
vooronderstellingen; daarom streef ik als onderzoeker naar bridling, het beteugelen van de invloed

hiervan op de interpretatie (K. Dahlberg, 2006; Finlay, 2008).
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3.3 Casusdefinitie en onderzoekseenheid

Nederlandse volwassenen die gediagnosticeerd zijn met MEN1 of MEN2 zijn op vrijwillige basis
geincludeerd. Gezien er nog beperkt kwalitatief onderzoek is gedaan bij deze doelgroep in algemene
zin en het includeren van kinderen gepaard gaat met nadere ethische overwegingen worden in deze
masterthesis alleen volwassenen geincludeerd. Werving vond plaats via de landelijke

patiéntenorganisatie Belangengroep MEN

en de polikliniek Endocriene Oncologie in het UMC Utrecht, expertisecentrum voor MEN-zorg.
Potenti€le participanten zijn op de hoogte gesteld van het onderzoek door middel van een
wervingsbrief (Bijlage B) die per email en via een besloten Facebookgroep is verspreid onder de leden
van de Belangengroep MEN of door persoonlijke toelichting door hun internist-endocrinoloog op de
polikliniek in het UMC Utrecht. Indien zij aangaven mogelijk interesse te hebben in deelname
ontvingen zij een uitgebreidere informatiebrief (Bijlage C) en kregen zij de mogelijkheid om per email

of telefonisch vragen te stellen voor besluit tot deelname.

3.4 Dataverzameling

Rijke tekstuele data zijn verkregen middels elf diepte-interviews, waarbij een interviewleidraad
bestaande uit open vragen als gesprekshulp fungeerde (Bijlage D). Tijdens het interview bestond
ruimte om af te wijken van de leidraad en door te vragen op wat de participant vertelde. Er werd een
open, aandachtige en empathische houding gehanteerd (Finlay, 2005; van Wijngaarden, 2015).

In samenspraak met de participant werden tijd en locatie voor de interviews bepaald; in het geval van
een digitaal interview werd een videogesprek via Microsoft Teams gevoerd. De interviews duurden
circa één uur. Direct voor en direct na het interview werd een mogelijkheid tot het stellen van vragen
geboden. Na het interview is gevraagd of participanten bereid waren om deel te nemen aan een
member check, waarmee alle participanten instemden. De interviews zijn opgenomen en verbatim

getranscribeerd. De verkregen data worden beveiligd bewaard in het UMC Utrecht (Bijlage E).

3.5 Data-analyse

Analyse van empirische data is verricht volgens de zeven fasen van IPA: (1) immersie in de data van
één participant; (2) voorlopige, exploratieve codering; (3) beschrijven van opkomende thema’s in
experiéntiéle statements; (4) zoeken naar verbindingen en relaties tussen de thema’s; (5) benoemen en
organiseren van persoonlijke experiénti€¢le thema’s; (6) analyse van de volgende casus; en (7) zoeken
naar patronen tussen casus en identificeren van experiéntiéle groepsthema’s met behoud van
verschillen (Smith et al., 2022). Hierbij is sprake van een iteratief proces volgens de hermeneutische
cirkel, waarbij wordt bewogen tussen deel (één woord, één citaat, één interview) en geheel (de zin, de
tekst, het gehele project) (Dierckx de Casterlé et al., 2011). In het codeerproces is gebruikgemaakt van
ATLAS.ti 9 Windows. In Bijlage F is dit proces geillustreerd. Gedurende de data-analyse werd een
reflexief logboek bijgehouden (Finlay, 2008; Bijlage G). Na de analyse van de interviews kregen alle
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participanten een samenvatting van hun eigen interview en een overzicht van de geidentificeerde
groepsthema’s toegestuurd waarop zij konden reageren; deze zijn weergegeven in Bijlage H.

Zoals toegelicht in het vorige hoofdstuk dienen de critical insights uit het theoretisch kader van de
Utrechtse zorgethiek als sensitizing topics om als brede interpretatieve lens richting te geven aan het
begrijpen van de geleefde ervaringen van de participanten. De empirische bevindingen zijn daarna in
dialoog gebracht met de conceptuele verkenning van de critical insights relationaliteit, lichamelijkheid
en betekenis. Door deze dialoog kan de geleefde ervaring enerzijds beter worden begrepen en
anderzijds nadere invulling geven aan de zorgethische theorie (Dierckx de Casterlé et al., 2011; Leget

etal., 2019).

3.6 Ethische overwegingen

Op 22 maart 2022 is verklaard dat dit onderzoek niet onder de Wet medisch-wetenschappelijk
onderzoek met mensen (WMO) valt door METC NedMec (Bijlage I). Ethische goedkeuring volgens
de Universiteit voor Humanistiek is verkregen via de thesisbegeleiders (Bijlage J).

In het onderzoek staan vrijwilligheid en vertrouwelijkheid centraal. Deelname is geheel vrijwillig; na
informatieverstrekking via een informatiebrief en de mogelijkheid tot het stellen van vragen is
geschreven informed consent verkregen (Bijlage C). Gedurende het onderzoek waren zowel de
onderzoeker als een arts in het UMC Utrecht die geen uitvoerende rol heeft in de dataverzameling
telefonisch en per email bereikbaar voor zorgen, vragen of klachten.

De verkregen data worden beveiligd opgeslagen en gepseudonymiseerd gepresenteerd in de
masterthesis. Gezien de zeldzame aard van MEN-syndromen is vertrouwelijkheid nadrukkelijk van
belang; daarom worden mogelijk herleidbare persoonlijke karakteristieken, zoals de combinatie van
leeftijd, geslacht en diagnosetype alleen op groepsniveau beschreven en worden citaten zo veel

mogelijk gebruikt op een manier die niet te herleiden is naar het individu.

3.7 Kwaliteitscriteria
Ten behoeve van de kwaliteit van dit onderzoek zijn diverse maatregelen getroffen op het gebied van

de geloofwaardigheid, de overdraagbaarheid en de betrouwbaarheid.

3.7.1 Geloofwaardigheid
De geloofwaardigheid van fenomenologisch onderzoek wordt bepaald door de mate waarin de

interpretaties van de onderzoeker de geleefde ervaring van de participanten weergeven.

In de dataverzameling is hiernaar gestreefd door een interview bestaande uit open vragen, waarin veel
ruimte was voor wat de participant wilde delen; hierbij nam de onderzoeker een open, reflectieve en
empathische fenomenologische houding aan (Dahlberg, 2006; Finlay, 2005, 2008). Door tijdens de
data-analyse steeds terug te keren naar de individuele transcripten en audio-opnames is gepoogd zo
dicht mogelijk bij de ervaring van de participanten te blijven. Middels uitgebreid gebruik van citaten

en belichting van de verschillen binnen de groep participanten is gestreefd naar een weergave die
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aansluit bij de ervaring van de participanten. Gedurende het gehele onderzoeksproces is een reflexief
logboek bijgehouden om persoonlijke vooronderstellingen van de onderzoeker te kunnen beteugelen
(Finlay, 2008, van der Meide, 2015; Bijlage G). Om de interpretaties van de onderzoeker te toetsen is
op basis van vrijwilligheid via member checks terugkoppeling gevraagd aan de participanten, zoals
toegelicht in paragraaf 3.5 (Singh, 2015; Bijlage H). Eventuele aanvullingen zijn in de analyse

verwerkt.

3.7.2 Overdraagbaarheid
Zoals toegelicht in het theoretisch kader worden geleefde ervaringen per definitie als situationeel

gezien. Door de geleefde ervaringen zo gedetailleerd mogelijk te beschrijven wordt de lezer in staat
gesteld om de overdraagbaarheid naar een andere context te beoordelen (Smaling, 2009; van
Wijngaarden et al., 2017). Het gebruik van citaten in de eigen taal van de participanten draagt bij aan
vicarious experience, waarbij de lezer wordt meegenomen in de leefwereld van de participanten

(Creswell & Poth, 2013).

3.7.3 Betrouwbaarheid
Ten aanzien van de navolgbaarheid van het gehele onderzoeksproces zijn de data-collectie en data-

analyse in de methodensectie en bijlagen van deze masterthesis zorgvuldig gedocumenteerd. De
betrouwbaarheid van de data-analyse is gewaarborgd door het nauwgezet volgen van de stappen van
interpretatief-fenomenologisch analyse zoals beschreven door Smith et al. (2022). Hierbij is specifieke
aandacht besteed aan de kwaliteitscriteria van IPA: constructie van een narratief aan de hand van
citaten; nadruk op existenti€le betekenisgeving van belangrijke levenservaringen; nauwkeurige analyse
van de woorden van participanten; en aandacht voor overeenkomsten en verschillen (Nizza et al.,

2021).

3.8 Fasering

De geplande en daadwerkelijke fasering zijn weergegeven in Bijlage K. Er was sprake van een
vertraging van drie a vier weken ten opzichte van de geplande start van de dataverzameling vanwege
de duur van ethische toetsing en het opstarten van de werving; daarom is het theoretisch onderzoek,
dat aanvankelijk naar aanleiding van de empirische bevindingen zou worden verricht, al daarvoor

uitgevoerd en in de thesis voor de empirische bevindingen gepresenteerd.



23

4. Bevindingen uit empirisch onderzoek

In dit hoofdstuk worden de geleefde ervaringen van patiénten met een MEN-syndroom met betrekking
tot het ondergaan van screening beschreven. Hiertoe zijn de bevindingen uit elf interviews
geanalyseerd middels interpretatief-fenomenologische analyse volgens Smith et al. (2022). De
participanten worden op groepsniveau beschreven. Daarop worden de ervaren thema’s aan de hand

van citaten uit de interviews gepresenteerd.

4.1 Beschrijving van de participanten

Van de elf participanten hebben zes MENT1, vier MEN2A en één MEN2B. Gezien de zeldzaamheid
van MEN in het algemeen en MEN2B in het bijzonder* worden de participanten op groepsniveau
beschreven om de herleidbaarheid te beperken.

De participantengroep bestaat uit acht vrouwen en drie mannen. Alle participanten zijn volwassen; de
jongste deelnemers zijn 20-25 jaar en de oudste deelnemers zijn 65—70 jaar oud. In totaal hebben drie
twintigers, twee dertigers, twee veertigers, twee vijftigers en twee zestigers deelgenomen. De tijd sinds
diagnose loopt uiteen van drie tot meer dan twintig jaar. Vijf participanten zijn op de kinderleeftijd en
zes op volwassen leeftijd gediagnosticeerd. Vijf participanten zijn de eerst bekende patiént in hun
familie. Alle participanten met MEN1 of MEN2A hebben ¢én of meerdere familieleden met een
MEN-syndroom. Zes participanten hebben kinderen.

Alle participanten nemen deel aan regelmatige ziekenhuiscontroles; voor acht betreft dit het UMC
Utrecht, drie zijn onder controle in andere academische ziekenhuizen. Daarbij hebben alle
participanten reeds een of meerdere klinische uitingen van het MEN-syndroom. Ook hebben zij
allemaal tenminste één MEN-gerelateerde operatie ondergaan, onder andere van de alvleesklier,
bijnieren, schildklier en/of bijschildklieren. Bij twee participanten is sprake van gemetastaseerde
ziekte. Vijf deelnemers hebben een baan, twee zijn gepensioneerd, twee studeren en twee zijn
vanwege gezondheidsklachten niet in staat om te werken. Vijf deelnemers zijn werkzaam of in

opleiding in verschillende functies binnen de gezondheidszorg.

4.2 Beschrijving van de bevindingen

De geleefde ervaringen van elf patiénten met een MEN-syndroom ten aanzien van screening
kenmerken zich door vier experiénti€le groepsthema’s: Naar de voorgrond treden/naar de
achtergrond verdwijnen, Verhouden tot onzekerheid, Ervaren van controle en Familiaire context. In
onderstaande figuur zijn deze thema’s ten opzichte van elkaar gevisualiseerd.

Participanten vertellen dat MEN in hun leven soms meer op de voorgrond staat en op andere
momenten meer op de achtergrond is, waarbij screening een van de momenten is waarop MEN naar de

voorgrond treedt. Screening is een confrontatie met onzekerheden over onder andere het lichaam, de

4 De geschatte prevalentie van MEN2B is 0.9—1.7 per miljoen, wat betekent dat er naar schatting een twintigtal
patiénten in Nederland is met MEN2B-syndroom.
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medische zorg en de toekomst. Het verhouden tot onzekerheid staat in een spanningsvolle relatie met
het ervaren van controle, waaraan screening ook kan bijdragen. Hierbij werkt de familiaire context
door in hoe participanten het hebben van MEN en het ondergaan van screening ervaren, door het
zorgen om en voor familiecleden en het begrijpen van de ziekte uit ervaringen van de familie.

Er is sprake van ambiguiteit in de ervaringen, zowel in als tussen de vier thema’s. In onderstaande
beschrijving van de thema’s worden de overeenkomsten en verschillen tussen de persoonlijke geleefde
ervaringen toegelicht aan de hand van citaten. Aanvullende citaten bij de thema’s zijn te vinden in

Bijlage L.

Verhouden tot
onzekerheid

Naar de voorgrond treden

Familiaire
context

Naar de achtergrond verdwijnen

Controle ervaren
Figuur 2: Visuele weergave van de vier groepsthema’s ten aanzien van het ondergaan van screening.

4.2.1 Naar de voorgrond treden/naar de achtergrond verdwijnen
Screening maakt deel uit van de temporaliteit van het hebben van MEN. In de ervaringen van de

participanten is er sprake van een beweging tussen het naar de voorgrond treden en het naar de
achtergrond verdwijnen van MEN over de tijd. Screening is een van de zaken die MEN naar de
voorgrond doet treden (Thema 1A). Daarnaast kunnen andere levensgebeurtenissen MEN naar de
voorgrond brengen en daarmee beinvloeden hoe participanten het ondergaan van screening ervaren

(Thema 1B).

Veel participanten beschrijven hoe de (half)jaarlijkse onderzoeken en controle-afspraken momenten
zijn waarop het hebben van MEN meer naar de voorgrond treedt: “Als je naar een controle toeleefi,
dan speelt het wel veel meer” (P6). Zij noemen bijvoorbeeld dat zij rondom de ziekenhuisafspraken
actief bezig zijn met MEN door meer te letten op lichamelijke klachten, vragen aan de arts op een rij
zetten of te piekeren over mogelijke uitslagen. Sommigen geven aan dat zij rondom de afspraken
moeite hebben om aanwezig te zijn in hun dagelijks leven of zich onprettig voelen: “Ik merk het
bijvoorbeeld dat ik dan gewoon gespannen ben of meer chagrijnig ben of zo” (P10). Wanneer de
afspraken achter de rug zijn kan MEN tijdelijk naar de achtergrond verdwijnen en een minder grote
plek innemen in hun gedachten, gevoelens en dagelijkse activiteiten. Een participant beschrijft de

screeningsafspraken als “piekmomenten” in het jaar:
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“[Als] ik naar de MRI toe ga of (...) bloedprik ben ik er wel heel bewust mee bezig dat ik dus
inderdaad wel een ziekte hebt en dat er wel wat aan de hand zou kunnen zijn. En dan mag ik
er van mezelf ook even rustig over nadenken van ja, maar wat nou (...) als ze wel een plekje
op mijn alvleesklier vinden, of wat nou als er wel iets in mijn hersenen zit wat er eigenlijk niet
hoort te zitten? (...) Dan mag mijn hoofd even helemaal los. Het moment dat ik weer in een
auto zit naar huis, dan ben ik voor mijn gevoel weer patiént-af, dan is het weer klaar en dan

heb ik het gedaan.” (P3)

Naast screening bepalen ook levensgebeurtenissen of MEN op de voorgrond staat of naar de
achtergrond kan verdwijnen. Dit beinvloedt hoe participanten het ondergaan van screening ervaren.
Verschillende participanten beschrijven dat MEN naar de voorgrond treedt door het ervaren van
ziekte-uitingen bij henzelf, na confrontatie met ernstige ziekte of overlijden van naasten, of door
veranderde verantwoordelijkheden.

Voor meerdere participanten trad MEN naar de voorgrond in hun leven vanaf het moment waarop zij
ziekte-uitingen ontwikkelden. Zo vertelt een participant, die het hebben van MEN “emotioneel zwaar”

vindt sinds diens gezondheid is achteruitgegaan, over diens vroegere houding:

“Ik was eigenlijk altijd nog wel van, oké, het is MEN. Weet je, ik kan alles nog. Ik ga nog
steeds sporten. Ik ga lekker een borreltje drinken met mijn vrienden. Ik werk gewoon 50 uur,
weet je? Het valt allemaal wel mee, ik noemde het ook kanker light, (...), ik stond er aan het

begin eigenlijk vrij luchtig in.” (P4)

Ook verandert bij meerdere participanten hun ervaring van het ondergaan van screening na

confrontatie met ernstige ziekte of overlijden binnen de familie:

“[1k ging] bijna fluitend naar [de afspraken] toe, van, het is toch wel goed. En toen ging het
bij mijn zusje (...) niet meer goed en dat was voor het eerst het besef dat ik dacht, oh ja, je

weet eigenlijk helemaal niet wat er uit de bloedwaardes komt en het ene jaar is het andere

jaar niet.” (P9)

Naast confrontatie met ziekte brengen veranderde verantwoordelijkheden MEN naar de voorgrond. Zo
beschrijven enkele participanten dat het nadenken over hun kinderwens of het beginnen van een gezin

ervoor zorgen dat het hebben van MEN anders wordt ervaren:

“Ik weet wel, toen ik trouwde en kinderen kreeg (...) dat ik wel veel meer spanning van [de
afspraken] had (...) Ik denk ook wel door het moeder-worden en daardoor me
verantwoordelijk voelen voor mijn kinderen, omdat ik dat schrikbeeld [had] van, o, help,

straks hebben mijn kinderen geen moeder meer.” (P2)
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Na een periode waarbij MEN op de voorgrond staat kan MEN over de tijd ook weer naar de
achtergrond verdwijnen. Sommige participanten ervaren dat de impact van MEN met het verstrijken
van tijd na een operatie of bij een lange periode van stabiele uitslagen afneemt, wat door kan werken

in hoe zij screening ervaren.

“Ik ben nu al zo lang stabiel dat een hogere uitslag voor mij niet meteen (...) drama [is], dat

is gewoon van nou ja, dit jaar iets hoger, klaar.” (P8)

Andere participanten beschrijven het naar de achtergrond verdwijnen van MEN meer als een actief

proces, waarbij zij hebben geleerd om de ziekte hun leven minder te laten beinvloeden.

“Ik heb wel een beetje geleerd om op momenten dat het niet speelt, om het op de achtergrond
te houden (...) om het niet zeg maar het grootste ding in mijn leven te laten, zeg maar, dus dat
mijn leven beinvioed of zo. Dus ik zorg altijd gewoon dat (...), het is er wel, maar niet altijd.”

(P10)

Hoewel MEN op deze momenten een kleinere rol speelt, is het voor de meeste participanten iets wat
nooit helemaal verdwijnt. Eén participant verwoordt dit als volgt: “Je bent nooit klaar, het is niet [dat
Jje het] gewoon uit je hoofd kan halen. Er is gewoon altijd een kans, (...) onbewust misschien verwacht

Jje dat er ook weer iets gaat gebeuren” (P11).

4.2.2 Verhouden tot onzekerheid
Screening relateert aan ervaringen van onzekerheid door confrontatie met het risico op een slechte

uitslag: “Natuurlijk, het is altijd spannend he, zo van, gaat er nog wat uitkomen” (P1). Uit de
interviews komt naar voren dat de participanten zich verhouden tot verschillende vormen van
onzekerheid: over het lichaam (Thema 2A), de medische zorg (Thema 2B), de toekomst (Thema 2C)

en de onderliggende onzekerheid van het bestaan (Thema 2D).

Het hebben van MEN uit zich in de ervaring van een onzeker lichaam, dat niet simpelweg te
vertrouwen is: “Op een gegeven moment kan je lichaam gewoon een switch, [knipt in vingers], in een
van je organen en weer fout gaan lopen” (P11). Het ervaren van een onzeker lichaam komt naar voren
in het ervaren van ongerustheid, een verlies van vertrouwen in het lichaam en een waakzame houding.
Het ervaren van ongerustheid over het lichaam uit zich in piekeren en twijfelen. Verschillende
participanten benoemen onzekerheid die ontstaat zodra zij een lichamelijke klacht ervaren: “Elke keer
als een klein dingetje aan mijn lichaam gek is, denk je o jee, wat hebben we nou weer? ” (P4).
Sommige participanten beschrijven een verlies van vertrouwen in hun lichaam: “Toen die eerste
[bijnieroperatie] kwam, toen dacht ik wel, (...) dat vertrouwen had ik gewoon niet meer in mijn lijf
(...) nou, als het zo snel komt, dan komt het de volgende keer ook heel snel” (P6).

Doordat MEN-gerelateerde tumoren verschillende en aspecifieke klachten kunnen veroorzaken,
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roepen lichamelijke sensaties de vraag op of het door MEN zou kunnen komen. Ook in afwezigheid
van klachten kan ongerustheid voorkomen, bijvoorbeeld bij participanten die weten dat ze bepaalde

ziekte-uitingen zelf niet goed aanvoelen.

“Ik heb zo’n insulinoom’ gehad en ik weet dat ik dat best wel al lang gehad heb (...) maar
altijd gedacht heb, ja, joh, valt wel mee hoor, is vast niks, of ik moet er gewoon niet op letten
of maar dat dat dus wel echt wel wat bleek te zijn, dus (...) dat merk ik nu wel, als ik wat meer
gekke klachten heb of dat ik denk oh, ik voel wat, dat ik wel, die radartjes gaan van oh ja,
maar zou er niet wat aan de hand kunnen zijn (...) Ook omdat het (...) vaak een beetje vage
klachten [zijn], dus (...) een ander kan denken, o ja, ik heb slecht geslapen of zo, maar (...) bij

mij kan er misschien wel echt wat zijn.” (P2)

De ervaring van een onzeker lichaam uit zich daarnaast in een actieve houding van waakzaamheid.
Veel participanten letten nauwkeurig op dingen die zij voelen of zien aan hun lichaam: “Die link leg ik
dan meestal van, ik ben opgejaagd, (...), want dat is dan vaak wel een symptoom” (P7). Sommige
participanten controleren zelf hun lichaam met bijvoorbeeld een bloeddrukmeter, anderen houden hun

klachten actief bij of raadplegen een arts met de vraag of hun symptoom ‘iets’ kan zijn.

“Ik ben misschien heel erg, ook altijd aan het opletten hoe ik me voel, als ik vermoeid ben dat
ik dan denk, ook even in de gaten houden, he? Wat voor vermoeidheid is het? Welke klachten

merk ik nog meer? Oh, misschien laat ik toch maar mijn schildklier even opnieuw prikken.’

(P9)

Verschillende participanten benoemen situaties waarin zij in de zorg worden geconfronteerd met het
onzekere lichaam. Voor sommige participanten is het ziekenhuis op zich een plek die zij associéren
met een onzeker gevoel: “In het ziekenhuis (...) heb ik het gevoel dat ik een bepaalde geur ruik, dat
(...) maakt me weer denken aan alle andere tijden van toen ik zo ziek was” (P11). Wachten — concreet
in de wachtkamer in het ziekenhuis, maar ook langduriger wachten op vervolgonderzoeken of
behandelingen — wordt beschreven als een situatie waarin deze onzekerheid wordt versterkt: “Dat was
0ok heel frustrerend, omdat je he, je weet, oké, het is slecht, oké? Maar hoe slecht en waar hebben we
het over?” (P9). Andere participanten hebben een ervaring van machteloosheid als er iets misgaat
tijdens een ziekenhuisopname, bijvoorbeeld als de verpleegkundigen weinig beschikbaar zijn of als
medicatie niet op tijd is geleverd, waarbij zij worden geconfronteerd met hun lichaam dat niet werkt.

Het is in zulke momenten voor hen belangrijk dat de zorgverlener hen in hun kwetsbaarheid erkent.

“Het komt natuurlijk ook omdat mijn lichaam dingen doet, waar ik, waar ik gewoon helemaal

van denk, joehoe, hallo, doe eens gewoon. Terwijl, een ander mens die denkt [er] nooit over

5 Een insulinoom is een tumor die het hormoon insuline produceert. Insuline verlaagt de bloedsuikerspiegel. Dit
kan klachten veroorzaken als een hongergevoel, trillen, duizeligheid, prikkelbaarheid en wegrakingen.



28

na (...) Op zo’n moment word je er enorm mee geconfronteerd. En, dat is het misschien ook
wel, dat je ermee geconfronteerd wordt en het gevoel van onmacht, dat je er niets aan kunt
doen (...) Je hebt gewoon de, de mogelijkheid niet om je eigen leven naar je hand zetten. Dat
is gewoon heel moeilijk (...) Het is al de frustratie dat je lichaam niet doet wat je wil. Ja, nou

ja, als dan ook nog van alles erbij komt, dan loopt het op.” (P6)

Het ondergaan van screening wordt voor sommige participanten gecompliceerd doordat MEN
zeldzaam is en nog niet volledig begrepen wordt in de medische zorg: “Op mijn vragen komt
antwoord (...), of meestal niet, omdat dan niemand het weet” (P6). Zij bemerken dat
screeningsonderzoeken en behandelingen veranderen gedurende de tijd. Enerzijds beschrijven
participanten daarom hoop dat de zorg in de toekomst (verder) zal verbeteren door wetenschappelijk
onderzoek, waar velen van hen ook buiten deze masterthesis om aan deelnemen. Anderzijds kan
bewustzijn van de onzekerheid en veranderlijkheid van de medische zorg schuren, bijvoorbeeld
wanneer medische richtlijnen of adviezen als onderbouwing dienen voor een behandelkeuze die moet

worden gemaakt.

“Ook in de medische wetenschap (...) heb je bepaalde grenzen en (...) meningen en dat soort
dingen, weet je, wat ik nu bijvoorbeeld bij MEN zie is, we gaan opereren als een tumor (...)
groter als twee centimeter wordt, weet je wel, en drie jaar geleden was het drie centimeter,

dan denk ik zo van, oké, leuke discussie, ga ik daaraan meedoen?” (P1)

Het krijgen van tegenstrijdige informatie, op verschillende momenten of door verschillende
zorgverleners, kan een bron van onzekerheid zijn. Daarnaast vertellen enkele participanten over een
‘wat als’-gevoel wanneer een bepaald onderzoek of een bepaalde behandeling niet is verricht, waarop

later een slechte uitkomst volgt.

“Zo zijn we in die loop van de [jaren] heel veel, heel veel keer op het verkeerde been gezet. Ja
dat hoort denk ik wel echt bij (...) MEN, dat je niet echt weet waar je aan toe bent, de ene keer
dit pad loopt en de andere keer weer een ander pad loopt. Ja, het zal misschien komen omdat
het nog allemaal nieuw is, he? Zo lang bestaat, weten, kennen ze de ziekte nog maar, he?”

(P8)

Onzekerheid over het lichaam en over de medische zorg hangen samen met het ervaren van een
onzekere toekomst. Participanten verhouden zich tot het risico op bepaalde ingrijpende ziekte-uitingen

in de toekomst, zoals het optreden van metastasering of de noodzaak tot verwijdering van de bijnieren:



29

“Voor mij is een schrikbeeld wel, als ik geen bijnieren meer heb, om te leven op hydrocortison’, hé?
Dat maakt je leven echt ingewikkeld” (P8). Door screeningsonderzoeken zijn meerdere participanten
zich bewust van tumoren in hun lichaam, die op dit moment niet behandeld hoeven te worden, maar
mogelijk in de toekomst wel klachten zullen geven. Hierbij is een mogelijke verslechtering van de

gezondheid en het (toenemend) ervaren van beperkingen een zwaarwegende factor.

“Het begint een beetje een zwaard van Damocles te worden boven je hoofd van elke keer, ja,
krijg je scans, he, en elke keer wordt je tumor iets groter en groter en komen ze dichter bij de
volgende operatie (...) Je weet dat het er is en elke keer (...) lijkt het wel een paar centimeter
dichterbij te komen en misschien is dat iets te zwaar uitgedrukt, maar je krijgt een beetje een
drukkend gevoel van oh ja, nu is het weer groter, he? Wat gaat het betekenen, de volgende

operatie he? Ik heb nu al een slechte gezondheid.” (P4)

Het hebben van een onzeker toekomstperspectief maakt dat participanten ervaren anders in het leven
te staan dan mensen om hen heen. De toekomst is niet vanzelfsprekend: “Mijn man kan echt denken
van over vijf jaar, tien jaar, of met pensioen of zo en ik denk ja, geen idee hoor, jij kan dat bedenken,
(...) Ik ga daar geen uitspraken over doen, of geen verwachting over hebben” (P2). De onzekere
toekomst weegt mee in de levenskeuzes die mensen maken, bijvoorbeeld als het gaat om een
verhuizing, een baan in het buitenland, op reis gaan of het krijgen van kinderen. Over het niet krijgen

van kinderen vertelt een participant:

“Ik wil niet zeggen dat het de hoofdfactor is, hoor, maar het is wel een element wat je
meeneemt, he? Dus als alle seinen op groen staat, ja, prima, maar voor mij stonden alle

seinen al een tijdje niet meer op groen, ze stonden op oranje en gingen richting rood.” (P4)

Soms zijn eerdere bezigheden niet meer mogelijk of worden de risico’s van bijvoorbeeld alleen op reis

gaan of specialistisch werk doen te groot. Dit leidt tot verlieservaringen:

“[Ik deed] behoorlijk specialistisch werk en vol geconcentreerd werk vooral dus ja, dat paste
absoluut niet, dat heb ik (...) altijd vol liefde gedaan, en ik heb zelf gewoon gezegd, dit is
onverantwoordelijk (...) Het liefst zou ik dat nog steeds op de dag van vandaag willen doen,

(...) maar ik weet gewoon (...) dat gaat gewoon niet” (P7).

Tegelijkertijd motiveert de onzekere toekomst participanten om te genieten van het leven dat er op dit
moment is. Zo kiezen participanten ervoor om hun tijd te besteden aan dingen waar zij plezier in

hebben, zoals reizen of uit eten gaan: “Sinds/dien] doen we ook altijd bij elke uitslag, ongeacht wat

¢ Als beide bijnieren geheel worden verwijderd worden de bijnierschorshormonen cortisol en aldosteron

niet meer aangemaakt. Deze hormonen zijn noodzakelijk om in leven te blijven. Daarom gebruiken deze
patiénten levenslang bijnierschorshormonen als medicijn, zoals hydrocortison. Het lichaam maakt normaal extra
cortisol aan in stresssituaties. Daarom moeten mensen met bijnierinsufficiéntie bij heftige stress, inspanning of
ziekzijn extra hydrocortison innemen.
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voor, u heeft nog een week te leven of wat dan ook, maar we gaan altijd uit eten. We genieten van het

leven” (P7). Meerdere participanten vertellen dat relaties met anderen een belangrijkere rol krijgen.

“Voor mij is nu elke dag een cadeautje. Ik zit in de, in de verlenging. (...) Het is fantastisch.
Het maakt allemaal niet zoveel uit, want je maakt (...) je niet meer zo druk, alleen om de

belangrijke dingen in het leven hé, weet je, relaties en dat soort.” (P1)

“Het maakt het leven, dat ik er gewoon heel erg van geniet ook. (...) Mijn broers hebben
[jonge kinderen] en ja, ik spring daar volledig mee in, weet je nou bijvoorbeeld
trampolinespringen, ik weet dat ik daar nog dagen daarna daar last van heb, ja, dat zij zo, ja
weet je, maar ik geniet enorm daarvan (...) Ik zet echt alles voor hen opzij, dat wil ik gewoon,
(...) het is een cadeau, het is kostbaar, (...) het leven is gewoon om te leven en niet om te
treuren bij wat je niet hebt, dat is wel echt wat ik geleerd heb, dat ik echt denk van, je kunt er
wel bij blijven staan dat ik zo strikt moet leven, maar dan denk ik, maar ik had ook niet kunnen

leven.” (P6)

Voor meerdere participanten die op latere leeftijd de diagnose MEN krijgen ten tijde van ziekte

markeert dit een ommekeer in hun leven. Sommige van deze participanten richten zich bij het ervaren

van een onzekere toekomst op terugkijken op het mooie leven dat zij tot dan toe hebben geleefd:

“Op het moment dat mij duidelijk was wat er aan de hand was (...) dacht ik ook van ja, op dit
moment heb ik even geen toekomst, dat weet ik gewoon niet. Dat kan ik even nog gewoon niet
invullen. Maar ik, ik heb wel [leeftijd] jaar (...) om op terug te kijken en dat ik er nou op
terugkijk heb ik eigenlijk alle reden tot tevredenheid (...) Ik had op dat moment echt het idee
van ja, als het hier eindigt, dan heb ik geen reden om ontevreden te zijn, dus laat ik er dan

(...) maar iets gezelligs van maken.” (P5)

Sommige participanten begrijpen de onzekerheid over hun eigen toekomst in de context van de

gedeelde onzekerheid die fundamenteel is aan het menselijk bestaan: “Of je nu wel of geen MEN

[hebt], niemand (...) heeft grip op hoe het gaat in zijn leven” (P2). Het leven is op zich onzeker, en

daar is MEN slechts één uiting van.

“Sommige situaties in je leven, die overkomen je. Sommige mensen hebben pech en sommige
mensen hebben geluk bij allerlei soorten fronten, hé, met je dat je net een mooie baan krijgt, of
weet ik veel wat, of je de juiste partner vindt. Ja, dat kun je van tevoren ook niet helemaal

plannen of inschatten. Dus ja, ja, dat is dat MEN ook.” (P1)

Voor sommige participanten dient dit als relativering, die maakt dat ze MEN niet te zwaar willen laten

wegen:
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“Kijk, de mensen om mij heen die geen MEN hebben gaan ook allemaal een keer dood. (...)
Zou ik anders moeten staan in het leven omdat ik toevallig iets heb waarvan je zeker weet dat

dat op de duur een keer niet goed gaat?” (P5)

4.2.3 Ervaren van controle
Het verhouden tot onzekerheid staat in een spanningsvolle relatie met het ervaren van controle,

waaraan screening kan bijdragen. In de geleefde ervaringen komen controle over de ziekte (Thema

3A), controle over het eigen lichaam (Thema 3B) en controle over het leven (Thema 3C) naar voren.

Naast een confrontatie met onzekerheid wordt screening ook ervaren als een manier om controle te
hebben over MEN. Het ondergaan van screening geeft grip: “Dan weet ik één keer per jaar waar ik
aan toe ben” (P7). Zowel uitslagen van specifieke onderzoeken als deelnemen aan screening in het
algemeen kunnen grip geven op de ziekte.

Het ondergaan van een onderzoek, zoals een scan of bloedprikken, kan een gevoel van zekerheid
bieden: “Het geeft heel veel rust, dat ik dat zelfs als ik mijn klachten misschien niet helemaal voel, dat
ik wel altijd kan [bloed]prikken, dus altijd kan checken of het wel goed zit” (P3). Het krijgen van een
uitslag geeft tijdelijk perspectief, waardoor zorgen om MEN naar de achtergrond kunnen verdwijnen:
“Het [geeft] ook houvast, omdat (...) ik dan weet van (...) prima, ik kan weer even of zo. (...) Ik denk
dat ik me dan in die periode net erna ook wat minder zorgen maak over als ik wat voel.” (P2)

Veel participanten ervaren het deelnemen aan het screeningprogramma in bredere zin als een manier
van controle ervaren over de ziekte: “Dat is wat ik gebruik een beetje (...) om tot rust te komen, (...) ik
word zo vaak gecontroleerd, als er toch iets is, dan hebben we de tijd om iets te doen” (P11).

Screening wordt benoemd als simpelweg noodzakelijk om in leven te kunnen blijven:

“Het is de beste manier om langer te leven, hé? Ik heb het gezien bij mijn familie, dat die
gewoon vorige generatie vroeg doodgingen, gewoon omdat ze niet wisten wat er aan de hand
was. Ja, dus, dus het antwoord voor mij is, ja, het is logisch dat je onder controle wilt zijn, he?

Dat staat gewoon buiten kijf.” (P4).

Ook bij een slechte uitslag, zoals het vinden van een nieuwe tumor, kan screening toch een ervaring
van controle bieden. Sommige participanten beschrijven dat het weten dat er een tumor zit hen
“voorbereidingstijd” geeft op een eventuele operatie. Bij anderen helpt het om te weten dat er direct

actie wordt ondernomen als dat nodig is.

“Dat stelt me gerust, want ook als er iets zit, wat misschien iets ernstiger is of iets groter is, of
waar we iets meer mee moeten, dat ik van mezelf weet dat als [de arts] me dat vertelt, ik denk,
ja oké, nou ja, prima, dan heb jij een plan van aanpak en dan gaan we daar gewoon mee

door.” (P3)
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Op deze wijze vergroot screening de kansen om niet ziek te worden. Onder controle staan in een
ziekenhuis roept daarmee vertrouwen op: “Ik heb daar wel vertrouwen in, (...), natuurlijk kunnen
artsen (...) of een medisch behandelteam er niet voor zorgen dat ik niet ziek word of zo maar dan (...)
heb ik er wel alles aan gedaan.” (P2).

Echter zijn er ook participanten voor wie dit vertrouwen in het ziekenhuis ontbreekt. Zij voelen zich
gedwongen om zelf goed op de hoogte te zijn van alle medische informatie om hun ziekte te kunnen
controleren: “Als je in een ziekenhuis ligt, ben ik blij dat ik er heel veel van weet, maar je moet
ontzettend goed opletten. Je moet overal zelf bovenop zitten. Waarom zus, waarom zo?” (P8).
Meermaals volgt dit op een ervaring waarbij bij henzelf of hun naasten fouten zijn gemaakt in de zorg,
bijvoorbeeld rondom medicatie. Dit maakt dat interacties met de medische zorg worden gekenmerkt

door een modus van strijdbaarheid. De druk om te waken over de zorg voegt toe aan al bestaand leed:

“Overal moet je achteraangaan (...) Je hebt al andere dingen eigenlijk aan je hoofd dan
achter dat soort dingen te blijven gaan, zeg maar, en dan ook de medicijnen wat je allemaal

krijgt dat je ja, je moet echt waken over je eigen lichaam” (P7).

Ook sommige participanten die zich wel vertrouwd voelen in het ziekenhuis gebruiken informatie over
hun eigen ziekte om controle te houden. Het inzien van uitslagen helpt bij sommigen bijvoorbeeld om
minder overvallen te worden in het gesprek met een arts en voorbereid te zijn op het bespreken van

belangrijke onderwerpen:

“Meestal heb ik een afspraak bij de dokter na één of twee weken, en ja die MRI-uitslagen, die
zijn er meestal binnen een dag, dus dan kijk ik zelf wat er staat en ondertussen snap ik wel een
beetje al die medische taal, dus dan weet ik eigenlijk de uitslag al en dan heb ik ook altijd om
een beetje over na te denken wat ik met de arts wil bespreken. Dus als ik dan bij de arts ben,
(...) komt [het] niet echt als nieuws, want ik weet het al. Maar dat betekent wel dat ik dus heb

voor kunnen bereiden op vragen die ik wil stellen.” (P10)

Hierbij hechten nagenoeg alle participanten waarde aan regelmatige fysieke afspraken met een vaste
arts om belangrijke zaken te bespreken en contact te houden. Hoewel in sommige gevallen
(video)bellen als prettig werd ervaren, met name voor regelmatige en kortdurende contacten, gaven
meerdere participanten aan gesprekken met meer gewicht bij voorkeur in het echt en met de eigen

hoofdbehandelaar te voeren: “Als je daar zit is het toch wat meer van mens tot mens” (P5).

Voor patiénten staat bij het ondergaan van screening hun lichaam op het spel. Participanten benoemen
het ervaren van controle over hun eigen lichaam in het ontvangen van informatie over hun lichaam, in
regie over medicatiegebruik en in het maken van behandelkeuzes. Daarnaast hebben sommige

participanten buiten de zorg om manieren gevonden om hun lichaam onder controle te houden.
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Open communicatie door de arts wordt belangrijk gevonden: “Het is mijn lijf en ik wil graag weten
wat ze constateren en wat dat betekent” (P5). Verschillende participanten die medicatie zoals
schildkliersuppletie, bijnierschorshormoon of calciumtabletten gebruiken vinden het belangrijk dat zij
hier inspraak in hebben: “Als ik tegen mijn dokter zeg van joh, ik voel me goed met dit pilletje en hij
zegt, ja, je TSH' is een beetje aan de lage kant, zeg ik, maar ik voel me goed: daar wordt naar
geluisterd.” (P8). Hierbij is de invloed van deze medicatie op hun ervaren gezondheid van groot
belang. Bij de keuze voor een operatie of een andere behandeling hechten meerdere participanten
waarde aan het ervaren van ruimte om een eigen keuze te maken. Eén participant licht dat als volgt

toe:

“Of ik zelf een plan van aanpak hebt die wel of niet ergens op slaat, dat maakt even niet uit,
want er wordt wel geluisterd naar wat ik wil en waarom ik dat wil. Ja, dat geeft me een
heleboel zekerheid over mijn behandeling (...) Ik denk dat het grootste punt is dat, dat ik dus
inderdaad natuurlijk iets heb waar ik niet zelf aan kan doen, dus dat is een stukje controle die
ik compleet kwijt ben, (...) maar doordat ik wel controle heb over als er dan iets met mijn
lichaam gebeurt, hoe ik dat wil oplossen, heb ik toch het idee dat ik een soort van, ja, macht

heb over mijn eigen ziekte.” (P3)

Zoals in bovenstaande citaten naar voren komt hangt het ervaren van ruimte samen met gezien en
gehoord worden door de arts. Voor meerdere participanten is een langdurige en goede behandelrelatie
met de arts belangrijk: “Ik ken [mijn arts] nu al best wel wat jaren dus dan bouw je ook wel een soort
van band op met elkaar (...) Het voelt altijd juist wel vertrouwd of zo, als ik daar kom” (P10).
Meerdere participanten benoemen de kennis die zij over hun eigen lichaam hebben ontwikkeld. De
arts, die zich vanuit medische kennis in een dominante positie bevindt, is bepalend in de ruimte die er
bestaat voor de ervaring van patiént. De ervaringen van participanten wisselen in de mate waarin zij

zich gezien en gehoord voelen:

“Kijk, ik ben medisch geschoold natuurlijk niet gelijkwaardig aan de arts, maar als mens
voelde ik me gelijkwaardig benaderd, serieus genomen (...) Ik ben niet deskundig, maar ik ken
wel mijn eigen lichaam. Ik heb al zoveel medische dingen gehad en ik (...) heb altijd mijn
operaties bewust meegemaakt omdat ik niet bang ben, maar geinteresseerd ben dus. En, daar
was ruimte voor hebt, begrijp je? Ik kon vragen stellen en ik kreeg daar echt antwoord op.”

(P5).

“Ja, we hebben het over de waardes en over weet ik veel wat, maar dat ik daarnaast, als je

daarnaast soms hele dagen niks kan. Dat wordt eigenlijk niet besproken” (P6).

7 De TSH-waarde is een indicatie hoe de schildklier functioneert en wordt ook gebruikt om
schildklierhormoonsuppletie te monitoren.
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Meerdere participanten hebben zelf manieren ontwikkeld om controle te houden over hun lichaam,
bijvoorbeeld door eigen regie over medicatie-inname of een specifiek eet- of rustpatroon: “Het leven
wat ik nu leid kan ik alleen leiden omdat ik ongelooflijk strikt ben in wat ik doe” (P6).

Eén participant benoemt controle te hebben door de mogelijkheid van een zelfgekozen levenseinde:

“En, dat mag je ook wel weten, ik heb ook denk ik wel controle over de situatie. (...) Ik heb
ook via een bepaalde manier een hoeveelheid [Middel X] kunnen bemachtigen (...) Dus als
het echt, als het lijden gaat worden, dan, dan kan ik daar zelf wat voor mezelf in betekenen.
(...) Dat geeft mij heel veel gemoedsrust (...) Dus stel dat ze morgen zeggen van nou, het ziet

er heel slecht uit, hé, na zo'n scan. Dan, dan kun je daar een tijdpad aan plakken.” (P1)

Meerdere participanten beschrijven dat het wringt wanneer de medische zorg in conflict komt met hun
eigen manieren om controle te ervaren. Dit komt bijvoorbeeld terug bij het inplannen van
ziekenhuisafspraken. Zo vertelt één participant gebeld te worden tijdens rustmomenten: “Dan belt hij
netjes om twee uur. Ja, en dan ben je dus half suf, want dan leg je in een diepe slaap en dan word je
opgebeld (...) Dat is dus ook al vaker voorgevallen” (P7). Tijdens ziekenhuisopnames beschrijven
enkele participanten dat wrijving ontstaat doordat een ander dagritme wordt opgelegd of medicatie niet

meer in eigen beheer mag worden ingenomen. Eén voorbeeld hiervan luidt als volgt:

“De zaalartsen, die lieten me helemaal nergens over meedenken. Ik werd niet goed op de
hoogte gehouden, bijvoorbeeld, dus dan was er weer medicatie gestopt of medicatie gestart.
(...) Ik werd echt een beetje aan de kant gezet, zeg maar zo van nou, je hebt er geen verstand
van, dus hou je mond maar (...) Mijn calcium, die dipte daar enorm, daar heb ik echt wel vier
keer moeten aangeven voordat iemand er wat mee deed (...) Joh, het voelt echt niet goed. Ik
heb echt overal tintelingen. Dit gaat niet goede kant op. Ik heb krampen, ik kan straks mijn
bed niet uit, dit wil ik niet. En toen uiteindelijk, ja, toen gingen ze prikken, toen was het echt al
heel laag, (...) toen opeens (...) werd ik elke ochtend geprikt op calcium, dat ik dacht ja, (...),
laat ook maar (...) Normaal gesproken is het iets wat we samen oplossen, (...) dat je gewoon
zelf'de regie hebt, dat inderdaad als ik tintelingen heb (...), dat ik gewoon een calcium extra
kan slikken, (...) dan is het waarschijnlijk even ietsje beter en als ik merk dat [ik] structureel

natuurlijk tintelingen hou, dan kan ik gewoon aan de bel trekken.” (P9)

Meerdere participanten beschrijven hoe ze controle houden over de impact van MEN op hun leven.
Dit komt onder andere naar voren in hun omgang met screening, maar ook in hun omgang met de
sociale omgeving.

Enkele participanten vertellen dat zij hun manier van omgaan met screening hebben veranderd om de
impact van het hebben van MEN te beperken. Vaak betreft dit een vorm van afstand nemen. Zo vertelt

één participant diens wachtwoorden te laten veranderen omdat inzage in het medisch dossier te veel
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onrust oproept: “Ik kan het gewoon niet goed dan in perspectief plaatsen en ik zie mezelf dan al, ik zie
dan de rouwstoet alweer lopen dat ik denk, het gaat nu helemaal mis” (P2). Een andere participant

beschrijft waar mogelijk keuzes bij de arts neer te leggen:

“lk probeer het zoveel mogelijk af te houden als het niet direct relevant voor mijn klachten is
en het niet acuut is. (...) Af en toe heb je ook zoiets van, weet je, ik heb genoeg ellende al. Ik
vertrouw deze arts, ik ben al zo veel jaar bij hem, he? Als hij zegt, we doen daar een MRI van,
dan doen we daar een MRI van he? (...) [Welk lichaamsdeel wordt gescand] ben ik niet eens
meer van op de hoogte, ik kom gewoon, je moet er zijn, zo laat en ik zie wel welke MRI ik moet
nemen. Dus ik merk gewoon dat nu het psychologisch zwaarder valt je probeert een klein

beetje afstand te creéren.” (P4)

Ook in het contact met de sociale omgeving proberen sommige participanten om MEN beheersbaar te
houden: “Ik ben gewoon wie ik ben, dit heb ik toevallig ook erbij. Ja, ik denk, dan wordt het zo'n groot
ding of zo” (P2). Hoewel MEN zich bij veel participanten op dagelijkse basis uit in bijvoorbeeld
medicatiegebruik of bewust om moeten gaan met energie, controleren participanten de invloed die dit
heeft op hun leven. Zo beschrijven meerdere participanten de aandacht te richten op wat er mooi is in

hun leven:

“Ik vind mijn leven leefbaar en dan hoop ik maar gewoon dat iedereen mij die ook die kans
geeft. (...) [Het] bepaalt in zekere zin wel mijn leven en mijn uitgaansdingen maar dat hoeft
niet per se de kwaliteit te [beperken], dus ik probeer dat naar mijn omgeving uit te stralen,
van mijn leven heeft zoveel kwaliteit, dus maak je over mij maar geen zorgen. (...) En als
mensen (...) zoiets hebben van ja goh nou, wat erg en zo, denk ik, ja. Daar kan ik niks mee

(...) Zo zie ik het gewoon niet.” (P5)

In de interacties met de omgeving speelt tevens een rol dat MEN anders is dan hoe de meeste mensen
denken over kanker: “Als je het woord kanker laat vallen, dan gaat bij iedereen een heel rijtje af van
oh, chemo, agressieve tumoren, operaties, et cetera he?” (P4). Vaak is er sprake van onbegrip van de

omgeving, waarbij participanten geen zin hebben in het steeds opnieuw uitleggen:

“Dan reden we naar een uitslag, en dan zegt hij, o ja, de hypofyse,® waar zit die ook weer, in
de buik? En dan denk ik oh ja, zucht, (...) volgens mij snap je echt helemaal niet wat dit nou
precies is. (...) Dat uitleggen steeds weer en dan dat dat ik daar gewoon niet altijd zin in heb

of zo. (...) Dat ik denk, nou prima, laat mij maar.” (P2)

8 De hypofyse is een hormoonklier onder de hersenen. De hypofyse maakt zelf hormonen en speelt een centrale
rol in de regulatie van andere hormoonklieren, zoals de schildklier, de bijnieren en de geslachtsorganen.
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Voor een enkele participant is juist de afwezigheid van controle over de ziekte een manier om het

leven om meer dan MEN te laten draaien:

“Ja, ik ben er niet mee bezig omdat ik er ook niet fysiek iets aan kan doen, ik kan niet het gen
weghalen, ik kan het niet veranderen (...) Daardoor voel ik me ook niet schuldig over de
dingen die ik in het dagelijks leven doe en ik hoef ook niet over na te denken wat ik in het
dagelijks leven doe. Wat ik dagelijks doe gaat om mijn eigen geluk (...) of mijn eigen leven,
maar dat gaat niet over MEN.” (P3)

4.2.4 Familiaire context
Het vierde thema is de familiaire context. In alle interviews kwamen familieleden, al dan niet met

MEN-syndroom, spontaan aan bod. Voor veel participanten is het hebben van MEN iets wat
doorwerkt in hun persoonlijke relaties; andersom is de manier waarop familieleden omgaan met MEN
van invloed op hoe zij zelf MEN ervaren en begrijpen. Thema’s die hierin naar voren kwamen zijn

zorgen om en voor familie (Thema 4A) en ziekte begrijpen vanuit de familie (Thema 4B).

Participanten beschrijven dat MEN een rol speelt in zorgen die zij zich maken om familieleden en in
het geven en krijgen van zorg binnen hun familie. Deze zorg omvat ervaringen delen, betrokkenheid
bij elkaars zorgproces en fysieke zorg verlenen aan naasten.

Voor participanten die ouder waren van een kind met MEN is dit een bron van zorg. Soms is dit
belangrijker dan de eigen gezondheid: “In mijn eigen leven valt het eigenlijk wel mee, maar ik heb wel
een kind wat heel erg ziek is (...) Als ik alleen zou leven, dan zou het [hebben van MEN] voor mij geen
invloed hebben” (P8). Ouders maken zich zorgen over de onzekere toekomst van kinderen die

mogelijk MEN hebben:

“Ik [heb] ook een heel goed leven, dus (...) ik zou niet zeggen van ik gun ze mijn leven niet of
zo, maar ik weet ook niet hoe het loopt (...) We hebben nu hele goede gezondheidszorg, maar

is dat er over 30 jaar nog wel bijvoorbeeld, dus wat doe ik ze daarmee aan?”’ (P2)

Naast het zorgen maken om is het zorgen voor familieleden een belangrijk aspect van het hebben van
MEN in de familie. Zo hebben familieleden een actieve betrokkenheid in elkaars zorgproces:
“Uiteraard belt mijn dochter natuurlijk altijd gelijk van hoe, hoe was het en dus dan delen we dat”
(P5); “Ik moet [mijn kind] nog wel sturen in veel dingen. Dus als dan, als wij geen oproep krijgen of
helemaal niks horen, dan zeg ik, ga even mailen met iemand of zet iets in je dossier” (P8). Ook fysieke
zorg door familie komt naar voren: “Mijn zussen werken (...) in de zorg, dus die kunnen me ook altijd
helpen met naar de wc gaan als ik in het ziekenhuis lig of ook douchen of iets” (P10).

Hoewel participanten zowel steun ervaren van familieleden met als familieleden zonder MEN, ervaren

veel participanten contact met familieleden die ook MEN hebben als waardevol. Waar de bredere
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sociale omgeving, zoals eerder omschreven bij controle over het leven, de impact van MEN niet altijd
begrijpt, is dat bij familieleden met MEN anders: “Mijn moeder gaat door hetzelfde proces heen, dus
Jja, dat is makkelijk praten (...) Die ondergaat dezelfde operaties, slikt dezelfde medicijnen et cetera,
dus ja. Daar kun je elkaar ook heel goed steunen” (P4). Deze familieleden kunnen elkaar uit ervaring
vertellen over het leven met MEN en de medische zorg: “Mijn zusje kon heel veel vertellen over wat
me te wachten stond bij een MRI dus die heeft me een beetje van A tot Z meegenomen” (P9).

Naast zorgen om concrete familieleden dragen participanten zorg voor het ongeboren kind. Dit kwam
naar voren in afwegingen rondom een eventuele kinderwens — “7k wil dat mijn kind niet de
moeilijkheden heeft van (...) je moet ieder jaar (...) onder de scan en je moet bloedprikken, stel je
hebt dat of je hebt dit (...) dat gun ik mijn kind niet.” (P3) — maar ook de manier waarop participanten

omgaan met hun aandoening:

“Ik zou ook niet [willen dat] als ik straks kinderen heb, en ze hebben MEN (...), dat ze van mij
een soort voorbeeld hebben van, je moet maar rennen en vliegen en je mag nooit nadenken

over wat voor impact het heeft.” (P9)

Naast het zorgen voor en om familie speelt de familiaire context tevens een rol in hoe MEN wordt
begrepen en ervaren. Sommige participanten maken deel uit van een familie waarin MEN nadrukkelijk
aanwezig is. Zij beschrijven MEN als een standaard gespreksonderwerp bij familiegelegenheden en
krijgen de controles, uitslagen en operaties van familieleden mee, soms al vanaf jonge leeftijd. Dit
relateert op verschillende manieren aan hun ervaringen. Zo benoemt een participant jeugdervaringen
die doorwerken in het heden: “Voordat ik twaalf was heb ik misschien al zes, zeven begrafenissen
meegemaakt, dus dat doet ook iets in mijn hoofd waarschijnlijk hé, waardoor (...) ik soms heel heftig
op iets kan reageren terwijl het eigenlijk misschien nog niet eens zo erg is.” (P4). Andere
participanten beschrijven hoe hun houding ten aanzien van het ondergaan van screening mede wordt
gevormd door hun familieleden, al dan niet met MEN. Zo vertelt een participant over diens
opvoeding: “Mijn opa is natuurlijk [oud] hiermee geworden, (...) met het idee van ja, ontwikkelingen
gaan door, als je gewoon goed laat controleren, zijn ze er op tijd bij, dus dan kan je er prima oud mee

worden” (P2). Een andere participant vertelt over de houding in diens familie:

“Mijn ouders en ik zijn gewoon heel nuchter eronder. Ja, inderdaad, sommige dingen moeten,
ja, [er] zijn ergere dingen in het leven dan anderhalf uur onder de MRI (...) Mijn opa, die
heeft zoveel meegemaakt en die is ook heel nuchter, en die zegt, ja, zo lang ik de dingen nog
kan doen die ik leuk vind, dan gaan we gewoon door, ja adem in, adem uit en gaan (...) Ik heb
heel hard gehuild dat ik in het ziekenhuis lag op een gegeven moment, (...) dat ik dacht, nou
vind ik het niet leuk meer, nou wil ik echt naar huis en (...) dat is ook prima. Maar in het

groter geheel is het ja, adem in, adem uit en gaan.” (P3)
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Ook (negatieve) ervaringen met de zorg van familieleden werken door. Zo beschrijft een participant

dat het gevoel voor zichzelf op te moeten komen teruggrijpt naar ervaringen van diens ouders:

“Mijn ouders [hebben] heel lang gevochten om het voor elkaar te krijgen dat ze eindelijk
wisten wat ik had. En ik denk dat ik dat een beetje heb overgenomen. (...) Als ze dat niet
hadden gedaan, dan was ik, dan had ik hier nu niet gezeten en dat maakt het misschien wel
(...) dat ik toch dat stukje heb meegekregen van joh, je moet gehoord worden, want anders

dan, als dat niet gebeurt, dan kan het gewoon verkeerd aflopen.” (P6)

Participanten vergelijken zich vaak met andere familieleden met MEN als het gaat om bijvoorbeeld
het krijgen van de diagnose, het verloop van een operatie, de kans op het optreden van ernstige ziekte.
Eén participant beschrijft het moment van de diagnose bijvoorbeeld als volgt: “Ik kwam al binnen met
het idee van dat heb ik waarschijnlijk wel, want (...) ik lijk heel erg op mijn vader. Nou ja, ik heb alles
van mijn vader. Ik zal dit ook wel hebben” (P3). Een andere participant beschrijft dat diens rationele
begrip van het risico op het ontwikkelen van gemetastaseerde ziekte wordt gekleurd door confrontatie

met gemetastaseerde ziekte bij een ouder:

“lk maakte me er toen echt niet zo druk om (...) en toen was er met mijn vader eigenlijk ook
gewoon nog niks aan de hand en met ooms ook niet, dus ja, dan (...) heeft het veel minder
impact. Nou ja, toen mijn vader dus, (...) dat het toen toch is uitgezaaid. Ja, dat was wel even
een ander verhaal. (...) Dat is natuurlijk niet logisch, want het gaat ook om, om kansen. En
nou ja, het feit dat mijn vader het wel heeft, zegt ook weer niet alles over of (...) het bij mij
gaat uitzaaien, of dat, dat we [er] te laat bij zijn of zo, tenminste, volgens mij, maar op één

manier, omdat het dan je vader is, (...) zie je toch directer dat dat wel kan.” (P2)

Anderzijds zijn er ook participanten voor wie hun eigen ziekte veel minder invloed heeft in

verhouding tot de ziekte van een dierbare naaste.

“Dus [mijn labuitslag] stelt niks meer voor omdat je het in verhouding kan zien, he? Als ik zie
dat mijn dochter nou, ik weet niet eens meer, maar echt hele hoge uitslagen heefi, ja, dan is

het of bij mij 40 of 80 is, ja, dat is eigenlijk niet zo heel bijzonder.” (P8)

Participanten die de ziekte als familie gedeeld ervaren benoemen het belang van zorg die zich richt op
de familie als geheel. Zo geven participanten aan de planning van afspraken en operaties van belang te
vinden: “We hadden vooraf gezegd hoeveel kinderen het zijn, we laten ze hetzelfde proces doorlopen,
dus (...) toen hebben we gezegd, we willen dat ze tegelijk worden geopereerd voor de schildklier
verwijderen.” (P8). Het gezamenlijk inplannen van afspraken biedt ruimte om elkaar te steunen en het

daarna weer even los te kunnen laten:



39

“Het voelt misschien voor zo'n groot ziekenhuis heel onbenullig dat je op dezelfde dag (...)
een afspraak hebt (...) maar gewoon dat je dat allemaal in één dag even gedaan kan hebben
(...) is echt heel erg fijn (...) Op het moment dat je onder de MRI ligt en op het moment dat je
Jje gesprek hebt, ben je toch bezig met ja, maar wat nou als? (...) Als je hebt van (...) ik heb
donderdag een afspraak, ja, ik heb volgende week dinsdag een afspraak, dan ben je er veel
langer mee bezig omdat je iedere keer, ja, piekmomentjes hebt en als je dat allemaal lekker op
een dag doet, dan ben je ook een soort van samen en gedeelde smart is toch een beetje halve
smart en dan ga je lekker samen chocomel drinken, dan ga je daar nog een halve dag de stad

in. En dan, dat maakt het een stuk luchtiger.” (P3)

Ook aandacht voor de impact van MEN-gerelateerde ziekte en overlijden op naasten wordt als
belangrijk ervaren, zoals in dit voorbeeld van een arts die contact opnam met de kinderen van een
overleden familielid: “Dat die neef was overleden van mij, hij had kinderen en dan gaat [de arts] (...)

naar die kinderen om [hen] gerust te stellen (...) omdat zij ook MEN hebben (...) Ja, dat is wel heel
tof” (P4).

4.3 Conclusie

Zoals eerder gevisualiseerd in Figuur 2 staan de vier beschreven thema’s in relatie tot elkaar.
Screening maakt deel uit van de temporaliteit van MEN-syndromen: door screening wordt MEN naar
de voorgrond gebracht, tussen screeningsmomenten kan het hebben van MEN naar de achtergrond
verdwijnen. Ook belangrijke levenservaringen, zoals confrontatic met het ziekzijn van of het dragen
van verantwoordelijkheid voor naasten, brengen MEN naar de voorgrond. Het zorgen voor en om
familie speelt hierin een grote rol.

Screening is een ambigue ervaring, die enerzijds sterk is gerelateerd aan het ervaren van onzekerheid
door het MEN-syndroom en anderzijds aan het ervaren van controle over het MEN-syndroom.
Hiermee relateert screening aan bredere ervaringen van onzekerheid (over het lichaam, de medische
zorg, de tockomst en het bestaan) en controle (over de ziekte, het lichaam en het leven). Deze
ervaringen zijn nauw verweven met de temporaliteit van MEN. Waar bij ervaringen van onzekerheid
MEN sterk aanwezig is in de gedachten- en gevoelswereld van patiénten, geven ervaringen van
controle houvast om MEN naar de achtergrond te laten verdwijnen.

Participanten verschillen onderling in de manieren waarop zij controle ervaren, van actieve
betrokkenheid tot afstand nemen. Ook verschilt hun verhouding met de medische zorg, die voor
sommigen een bron van vertrouwen is, maar voor anderen een onbetrouwbaar systeem waar je
continue waakzaam moet zijn. Hierbij werkt de familiaire context van MEN-syndromen door in hoe

screening wordt begrepen en ervaren.
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5. Zorgethische discussie

In dit hoofdstuk wordt vanuit het zorgethische theoretisch kader rondom relationaliteit,
lichamelijkheid en betekenis gereflecteerd op de empirische bevindingen. Het eerder beschreven
theoretisch kader wordt uitgebreid met aanvullende literatuur of kritisch belicht wanneer de
empirische data daar aanleiding toe geven; daarnaast worden verbanden gelegd met ander empirisch
onderzoek. Deze dialectiek heeft als doel om enerzijds de empirische data en daarmee de zorgpraktijk
beter te begrijpen en anderzijds de zorgethische lens aan te scherpen. Hiermee wordt de vraag
beantwoord wat de geleefde ervaringen van MEN-patiénten ten aanzien van het ondergaan van

screening, in dialoog met zorgethische theoretische inzichten, betekenen voor goede zorg.

5.1 Relationaliteit

Zoals aangegeven gaat de zorgethiek uit van een ontologie van de mens als fundamenteel relationeel in
plaats van als een autonoom en rationeel individu. Door relationaliteit als lens te gebruiken worden het
netwerk van zorgrelaties en het relationele zelf in de empirische bevindingen belicht; daarnaast biedt
relationaliteit inzicht in de natuur van de arts-patiéntrelatie en de waarde van het vertrouwen dat hierin

ontstaat. Hierbij is de familiaire context bij MEN als genetische aandoening van specifiek belang.

5.1.1 De relationele MEN-patiént
De relationele ontologie van de zorgethiek is geconceptualiseerd als het fundamenteel deel uitmaken

van zorgrelaties, evenals het dialectisch tot stand komen van de identiteit van het zelf in relatie tot
anderen (Kittay, 1999; Tronto, 1993; van Nistelrooij et al., 2017). In de empirische data toont de
familiaire context dat MEN(-screening) enerzijds doorwerkt in de relaties van participanten en dat
anderzijds in deze relaties ontstaat hoe zij zelf MEN ervaren en begrijpen.

Het fundamenteel uitmaken van zorgrelaties komt sterk naar voren in de empirische data. In zorgen
om en voor familie blijkt dat participanten ervaringen delen met familieleden, betrokken zijn bij
elkaars zorgproces en fysieke zorg verlenen aan of ontvangen van hun naasten. Waar zij als patiént de
rol van zorgontvanger vervullen, zijn zij daarbuiten zowel gever als ontvanger in relaties van zorg.
Vaak is de familie een bron van zorg en steun. Voor sommige participanten staat de rol van zorggever
sterker op de voorgrond en maakt juist die rol MEN belangrijk in het dagelijks leven; zo benoemt een
participant die ook ouder is van kinderen met MEN: “Als ik alleen zou leven, dan zou het voor mij
geen invloed hebben” (P8). Tevens blijkt in het naar de voorgrond treden dat het dragen van
(zorg)verantwoordelijkheden, zoals het beginnen van een gezin, maakt dat MEN-screening een
toegenomen lading krijgt voor participanten. Relationaliteit staat daarmee centraal in de ervaringen
van het ondergaan van screening. Deze nauwe verwevenheid tussen familieleden geeft nadere
invulling aan eerder kwantitatief onderzoek bij 227 MEN1-patiénten, waarbij pati€nten meer angst

voor ziekte ervoeren voor hun familieleden dan voor henzelf (van Leeuwaarde et al., 2018).
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Naast zorg voor concrete familieleden dragen participanten zorg voor hypothetische anderen, zoals een
nog ongeboren kind. Voor veel participanten is deelnemen aan (dit) onderzoek eveneens een uiting
van zorg. Zoals omschreven bij onzekere medische zorg erkennen veel participanten dat de medische
zorg voor MEN-syndromen continu in ontwikkeling is, waarin wetenschappelijk onderzoek een grote
rol speelt. Meerdere participanten geven aan dat zij graag iets terug willen doen in ruil voor de zorg
die zij hebben gekregen en willen bijdragen aan betere zorg voor eventuele (klein)kinderen en andere
toekomstige MEN-patiénten: “Het is goed als je zelf een heel klein steentje bijdraagt aan een beter
traject voor (...) de volgende generatie met MEN " (P4). Hier toont zich een indirecte, sociale vorm
van reciprociteit, waarbij ketens van zorgzame betrokkenheid ontstaan (Kittay, 1999; Van Heijst,
2005). Daarmee tonen de bevindingen een empirische uitwerking van de motivatie vereist voor care
for the distant other zoals omschreven door Pulcini (2017). In overeenstemming met haar analyse
tonen participanten een gevende houding, die voortkomt uit het besef van de eigen kwetsbaarheid en
het uitmaken van een bredere cirkel van wederkerigheid. Angst, de emotie die volgens Pulcini
motiveert tot zorg voor toekomstige anderen, wordt echter door de participanten niet benoemd.

Zoals blijkt uit ziekte begrijpen vanuit de familie ontstaat in de relaties rondom participanten een vorm
van kennis. Dit sluit aan bij de zorgethische notie dat kennis ontstaat in zorgpraktijken (Leget et al.,
2019; Walker, 2007). Participanten beschrijven bijvoorbeeld hoe zij in de familie leren omgaan met
het dragen van risico en met de medische zorg: “Dat we natuurlijk altijd met elkaar (...) hebben
gezegd, ja, maar als je goed laat controleren, (...) dan word je misschien wel net zo oud als opa”
(P2). Zo ontwikkelen families specifieke manieren om zich te verhouden tot het hebben van MEN en
het ondergaan van screening die op individueel niveau doorwerken. Dit is in lijn met eerder empirisch
onderzoek bij verschillende erfelijke aandoeningen, zoals Li-Fraumenisyndroom, Lynch-syndroom en
familiaire hypercholesterolemie; vanuit ervaringen in de familie wordt kennis opgedaan die beinvloedt
hoe met de aandoening om wordt gegaan (Jenkins et al., 2013; H. V. Petersen et al., 2014; Werner-Lin
et al., 2022). De omgang van het individu met (risico op) ziekte wordt zo gevormd door diens
relationele context. Op deze wijze geven de empirische bevindingen invulling aan het relationele zelf
dat geintroduceerd is in het theoretisch kader (Ricoeur, 1992; van Nistelrooij et al., 2017).

Door de lens van relationaliteit wordt duidelijk dat de (familie)relaties centraal staan in goede zorg
voor MEN-patiénten. Dit onderbouwt de oproep door van Nistelrooij et al. (2017) om in
besluitvormingsprocessen geen nauwe, individualistische definitie van autonomie te hanteren, maar
recht te doen aan de relationele identiteit van de patiént als bijvoorbeeld vader van of dochter van.
Echter is er in de specifieke context van MEN als genetische aandoening sprake van een additionele
nauwe verwevenheid met de naaste familie, waarbij familierelaties vorm krijgen rondom en in
interactie met de aandoening. Dit vereist aandacht voor de ideeén over en ervaringen met MEN in de
familie, maar ook voor de impact van ziekte van één persoon op diens naasten. Daarbij roepen

participanten op tot organisatie van zorg waarbij expliciet aandacht is voor hun familie, zoals naar



42

voren komt in de wens om afspraken gezamenlijk in te plannen en om het zorgproces van kinderen te

synchroniseren.

5.1.2 (A)symmetrie en vertrouwen in de arts-patiéntrelatie
De zorgethiek heeft veel aandacht voor de relatie tussen zorggever en zorgontvanger, hier arts en

patiént. Zoals benoemd in het theoretisch kader worden athankelijkheid en macht in de zorgrelatie
verschillend geconceptualiseerd; waar denkers als Kittay benadrukken dat vanuit gedeelde
kwetsbaarheid een vorm van gelijkwaardigheid kan ontstaan, belichten sommige kritische auteurs juist
het belang van rechten en zeggenschap van de athankelijke partij in de zorgrelatie (Arneil, 2009;
Banerjee, 2020; Kittay, 1999).

In de empirische data komen verschillende perspectieven naar voren wat betreft de ervaren en
wenselijke verhouding tussen arts en patiént. Sommige participanten hechten waarde aan een gelijke
of symmetrische verhouding; één participant (P9) noemt shared decision-making expliciet als
belangrijkste aspect van de zorg. Zoals blijkt uit controle over het lichaam is voor een veel
participanten openheid over uitslagen en zeggenschap in behandelkeuzes van groot belang. Hierbij
merken sommige participanten dat de kennis die zij hebben over hun aandoening door zorgverleners
onvoldoende erkend wordt: “Ik weet gewoon hoe mijn medicijnen in elkaar zitten, ik weet hoe het
werkt, (...) ik leef ook al [jaren] met MEN, dus je hoeft mij niet heel veel gekke dingen te vertellen”
(P6). Dit benadrukt het belang dat kritische zorgethici hechten aan zeggenschap van de zorgontvanger.
Echter is in andere situaties de asymmetrie in de zorgrelatie niet problematisch. Zo zijn er
participanten die, ondanks merkbare verschillen in kennis en positie, het contact met hun arts als
gelijkwaardig ervaren: “Kijk, ik ben medisch geschoold natuurlijk niet gelijkwaardig aan de arts,
maar als mens voelde ik me gelijkwaardig benaderd, serieus genomen” (P5). Dit toont dat ook in een
asymmetrische relatie wederkerigheid in de vorm van wederzijds respect, aandacht en erkenning kan
bestaan (Pettersen, 2012). Daarbij zijn er voorbeelden waarbij asymmetrie in de zorgrelatie voor
participanten juist wenselijk is; hierbij speelt vertrouwen een centrale rol. Zo houden sommige
pati€énten de impact van hun ziekte beheersbaar door enige afstand te nemen, zoals naar voren komt in
controle over het leven. Dit omvat bijvoorbeeld terughoudend omgaan met het inzien van het
medische dossier, om de arts te laten beslissen welke informatie relevant is, of de besluitvorming
rondom onderzoeken of behandelingen deels bij de arts leggen: “[De arts] heeft me gevraagd, zou je
dat nu willen laten weghalen of zou je willen wachten? (...) Ik zei, nou, wat beter is, wat uw advies is”’
(P11). In afwezigheid van vertrouwen is dit niet mogelijk, zoals blijkt uit de noodzaak die sommige
participanten ervaren om continu betrokken te zijn: “Je moet echt waken over je eigen lichaam” (P7).
Veel participanten beschrijven vertrouwen binnen een langdurige arts-patiéntrelatie, waarbij de arts de
voorgeschiedenis, situatie en behoeften van de patiént kent en waarbij een gevoel van vertrouwdheid
en persoonlijke betrokkenheid is ontstaan. Regelmatige, fysiecke contactmomenten spelen hierin een

grote rol. Deze bevindingen zijn in lijn met het werk van Maurice Hamington, die het belang van
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lichamelijkheid in de zorg omschrijft; zorg draait niet om een abstracte ander, maar om een concreet
individu die we via het lichaam kunnen kennen (Hamington, 2012). Hoewel verschillende verdelingen
van (a)symmetrie in de zorgrelatie mogelijk en wenselijk zijn voor participanten, blijkt dat vertrouwen
in de zorgverlener in alle gevallen centraal staat. De zorgverlener is bepalend in de ruimte die er
bestaat voor de behoefte van de zorgontvanger, zoals samen beslissen of juist vanuit vertrouwen
afstand kunnen nemen. Hiertoe is zorgvuldige afstemming essentieel, die gerealiseerd kan worden
volgens de fasen van zorg van Tronto: aandacht voor de behoeften van de patiént; het nemen van
verantwoordelijkheid voor en het beschikken over competentie om te voldoen aan deze behoeften; en
responsiviteit om te beoordelen of aan de behoeften wordt voldaan. Wanneer zorg in een voortdurende
cyclus gegeven en ontvangen wordt kan vertrouwen ontstaan (Tronto, 1993, 2013; Van Heijst, 2005).
Hiermee raakt dit onderzoek aan verschillende empirische onderzoeken naar vertrouwen in de arts-
patiéntrelatie bij oncologische patiénten. Zo bleek bij een studie onder baarmoederhalskankerpatiénten
dat met name vanuit belichaamde interacties vertrouwen ontstond in de zorgverlener (Brown et al.,
2011). Een onderzoek onder borst- en prostaatkankerpatiénten toonde dat naast inhoudelijke
competentie met name menselijkheid, gedefinieerd als het vermogen om met medische kennis aan te
sluiten bij de patiént als mens, zorgde voor vertrouwen in de arts (Blodt et al., 2021). Bevindingen uit
deze masterthesis en dergelijke andere empirische onderzoeken geven daarmee invulling aan een
zorgethische conceptie van de arts-patiéntrelatie als belichaamde zorgrelatie, waarin afstemming wordt
gezocht op de behoeften van de zorgontvanger (Hamington, 2012; Tronto, 1993; Van Heijst, 2005).
Een zorgethische benadering biedt ruimte om zowel de relatieve machtspositie van de zorgverlener in
de arts-patiéntrelatie als de athankelijkheid van arts en pati€nt binnen bredere relaties van zorg te
erkennen (Kittay, 1999; Pettersen, 2012). Het zijn immers “het lichaam, leven, toekomst van de
[patiént] en niet die van de [arts]” die op het spel staan (van Nistelrooij et al., 2017, p. 641). Ook de
(institutionele) context van de arts is van belang voor het faciliteren van langdurige behandelrelaties en
fysieke afspraken met voldoende tijd voor contact met de patiént (Hamington, 2012). Dit onderzoek
toont dat het daarbij belangrijk blijft om voldoende ruimte te bieden aan de ervaringskennis van de
zorgontvanger. In de volgende paragraaf wordt daarom een genuanceerde conceptie van

lichamelijkheid, die recht doet aan de geleefde ervaringen van de participanten, besproken.

5.2 Lichamelijkheid

Voor patiénten staat bij het ondergaan van screening hun lichaam op het spel; in de geleefde
ervaringen van de participanten neemt het lichaam dan ook een centrale plaats in. Waar het lichaam bij
MEN-screening als object wordt beschouwd, wordt de impact van MEN bepaald door hoe het lichaam
als subject wordt geraakt. Vanuit de empirische bevindingen kan de wetenschappelijke discussie over
de verhouding tussen lichaam-subject en lichaam-object worden verrijkt en de omgang met het

lichaam in de medische zorg worden herdacht.
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5.2.1 MEN-screening en het lichaam-object
In de geleefde ervaringen van veel participanten komt het lichaam naar voren als het onzekere

lichaam. Het lichaam is iets waar zij ongerust over zijn, het vertrouwen in verliezen en waakzaam over
moeten blijven. Dit empirische thema raakt aan de beschrijving van het concept lichamelijke twijfel
door Carel (2013). Zij beschrijft lichamelijke twijfel in contrast met lichaamszekerheid: een
ongecompliceerd en vanzelfsprekend lichamelijk geloof dat het lichaam werkt en zal blijven werken,
ongeacht of dit rationeel ook zo te beredeneren is. Ernstige of chronische ziekte tast dit geloof aan en
verandert de ervaring op drie manieren: (1) een verlies van continuiteit, waarbij gewoonten hun
vanzelfsprekendheid verliezen en alledaagse handelingen bewust uitgevoerd moeten worden; (2) een
verlies van de transparantie of afwezigheid van het lichaam, dat nu als probleem op de voorgrond
komt te staan; en (3) een verlies van vertrouwen, doordat de eerder ervaren lichaamszekerheid niet in
de werkelijkheid gegrond blijkt te zijn (Carel, 2013).

Het lichaam blijkt in de context van MEN-screening een object onder de waakzame blik van de patiént
zelf, eventuele betrokken naasten en de medische zorg. Dit komt deels overeen met eerdergenoemde
fenomenologische beschrijvingen van (risico op) ziekte: bewustzijn van (een deel van het) lichaam als
een materieel ding, dat als het ware van buitenaf of in de derde persoon beschouwd wordt (Finlay,
2006; Kavanagh & Broom, 1998; Leder, 1990; Van Manen, 1998). Voor veel participanten roepen
allerlei klachten de vraag op of er sprake is van een MEN-gerelateerde oorzaak: voorbeelden zijn het
voelen van vermoeidheid, het opmerken van tintelingen in het lichaam of het zien van een café-au-
laitvlek op de huid van diens kind. Het diffuse tumorrisico bij MEN maakt dat het gehele lichaam
onderworpen wordt aan controle; een dergelijke ervaring is ook omschreven door patiénten met het Li-
Fraumenisyndroom, waarbij eveneens tumoren in verschillende organen kunnen ontstaan (Werner-Lin
et al., 2022). Vaak treedt in de periode rondom ziekenhuisafspraken MEN naar de voorgrond en zijn
participanten zich sterker bewust van hun lichaam. Screening roept op tot waakzaamheid, doordat bij
de controle-afspraken mogelijke klachten ten gevolge van een tumor in kaart worden gebracht.
Daarnaast wordt bij het ondergaan van screening het lichaam geobjectiveerd door onderzoeken zoals
CT- of MRI-scans en laboratoriumdiagnostiek. In de fenomenologische literatuur is veel geschreven
over hoe door dergelijke medische technologie het lichaam als gefragmenteerd en onzeker wordt
ervaren (Griffiths et al., 2010; Leder, 1992; Reventlow et al., 2006; Werner-Lin et al., 2022).

Echter tonen de empirische bevindingen dat het objectiveren van het lichaam ook positief kan
uitwerken. Participanten vinden het belangrijk om goed geinformeerd te worden en te mogen besluiten
over hun lichaam. Zoals blijkt uit screening als controle over ziekte biedt objectieve informatie in de
vorm van een scanuitslag of een laboratoriumwaarde voor veel participanten een vorm van houvast.
Bij het ervaren van controle over het lichaam door medisch handelen worden eveneens (delen van) het
lichaam als object beschouwd door participanten: “Ik was eigenlijk degene die zei ja, maar ik wil [de
bijschildklieren] er heel graag uit hebben. (...) Haal ze er nu maar uit, dan ben ik ervan af, weet je,

hoef'ik er ook niet meer over na te denken, hoef ik me geen zorgen te maken, gewoon klaar” (P3).
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Deze ervaringen van controle maken dat het verstoorde lichaam weer naar de achtergrond kan
verdwijnen en dat zij zich kunnen richten op de buitenwereld. Het objectiveren van het lichaam maakt

dus niet alleen onzeker, maar kan ook een vorm van houvast geven.

5.2.2 MEN-screening en het lichaam-subject
Tegelijkertijd relateert het hebben van MEN en het ondergaan van screening aan het lichaam als

subject. Het lichaam toont zich hier in de eerste persoon, als de manier waarop patiénten zich
verhouden tot de wereld en als bepalend in het handelingsvermogen. Veel participanten beschrijven de
impact van MEN op hun leven niet aan de hand van de ziekte-uitingen die zij hebben, maar als
beperkingen die zij daardoor al dan niet ervaren: “Ja, je zit nogmaals altijd wel met de beperkingen”
(P7); “De lichamelijke beperkingen zijn zodanig dat die mij niet echt in de weg staan” (P5).
Sommige MEN-gerelateerde tumoren beinvloeden het handelingsvermogen: zo beschrijven
participanten bijvoorbeeld niet meer te kunnen sporten door frequente aanvallen bij een
feochromocytoom’ of angst om naar te worden door lage bloedsuikers bij een insulinoom. Hoewel
deze klachten verdwijnen na het verwijderen van de tumor, kunnen de operaties daartoe tevens
ingrijpen op het handelingsvermogen. In het ervaren van controle over het lichaam benoemen
meerdere participanten het daarom belangrijk te vinden om regie over medicatie, zoals
hormoonsuppletie, te hebben: “Je schildklier, dat is zo'n belangrijk orgaan, die schildkliermedicijnen
bepalen zo'n groot deel van mijn leven” (P9). De waarde die deze participanten hechten aan hun
medicatiegebruik relateert aan de manier waarop dit doorwerkt in het handelingsvermogen — denk aan
vermoeidheid en traagheid door een tekort aan schildklierhormonen of spierkrampen door een te laag
calciumniveau. Ook in het ervaren van een onzekere toekomst staat voor veel participanten een
beperking van het handelingsvermogen centraal. Zo beschrijft ¢én participant dat een leven zonder
bijnieren gecompliceerd zou zijn bij diens wisselende werktijden en onregelmatige levensstijl; een
andere participant is bang geen (goede) ouder meer te kunnen zijn voor diens kinderen.

Deze ervaringen tonen het belang van het lichaam-subject. Vanuit de fenomenologische literatuur
wordt eenzijdige nadruk op zelfbeschikking van de patiént over het lichaam-object bekritiseerd; deze
nauwe interpretatie van autonomie maakt dat het lichaam-subject als manier om in contact te zijn met
de wereld over het hoofd kan worden gezien (Slatman & Widdershoven, 2015). De empirische
bevindingen bevestigen dat er soms onvoldoende aandacht is voor de intentionaliteit van het lichaam-
subject, dat diep kan worden geraakt door hormoonproducerende tumoren en door het ondergaan van
chirurgie: “Als je daarnaast soms hele dagen niks kan, dat wordt eigenlijk niet besproken” (P6).
Hierbij is het voor sommige participanten niet duidelijk waar zij terecht kunnen met praktische of
emotionele vragen over hun leven met MEN, aangezien dit buiten het domein van de objectieve

screeningsuitslagen valt.

9 Ben feochromocytoom is een gezwel van het bijniermerg dat teveel stresshormonen aanmaakt.
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5.2.3 De verhouding tussen lichaam-object en lichaam-subject herdacht
Uit de empirische bevindingen blijkt dat screening bij MEN-syndromen enerzijds het lichaam als

object naar de voorgrond brengt en anderzijds het lichaam als subject raakt. Screening draagt bij aan
objectificatie van het lichaam onder de blik van de patiént en diens naasten enerzijds en de medische
technologie en artsen anderzijds. Dit objectiveren van het lichaam kan gepaard gaan met onzekerheid,
maar ook houvast bieden bij het ondergaan van onderzoeken en behandelingen. De impact van de
ziekte-uitingen bij MEN en het risico daarop in de toekomst uit zich in de mate waarop de
intentionaliteit van het individu wordt geraakt; de aandacht voor het lichaam-subject in de medische
zorg is echter niet altijd een gegeven. Deze bevindingen vragen om een conceptuele interpretatie van
lichamelijkheid die recht doet aan beide ervaringen.

Een theoretische benadering die de dichotomie tussen het lichaam-subject en het lichaam-object
nuanceert wordt geboden door Helena Dahlberg (2019). Zij beschrijft lichaamsbewustzijn als de
dialectiek tussen een toenaderende en een distantiérende beweging tussen het lichaam en de wereld.
Toenadering beschrijft zij als het proces van het leren kennen van het lichaam en daarmee vol
vertrouwen in de wereld kunnen zijn. Distantiéring omvat niet alleen de traditionele fenomenologische
omschrijving van ziekte, waarbij het lichaam als object naar de voorgrond treedt en daarmee de
intentionaliteit van het lichaam-subject raakt; ook de tegengestelde volgorde is mogelijk, waarbij een
verstoorde intentionaliteit, in de vorm van het verlies van controle over de wereld, het lichaam als
verstoord en onbetrouwbaar naar de voorgrond brengt. In de ervaringen van een individu bestaan
toenadering en distanti€ring vaak naast elkaar, op verschillende momenten of op verschillende
manieren. Vanuit deze interpretatie is het naar de achtergrond verdwijnen van het lichaam iets dat juist
mogelijk wordt vanuit het leren kennen van het lichaam: door toenadering vanuit lichamelijke kennis
en ervaring kan de wereld met vertrouwen worden benaderd (H. Dahlberg, 2019).

Vanuit een dergelijke herinterpretatie van lichamelijkheid hoeven objectieve en subjectieve
benaderingen van het lichaam niet te conflicteren, maar kunnen beiden als waardevol worden erkend.
Dit doet recht aan de ambiguiteit in de geleefde ervaringen van MEN-pati€nten. Daarbij roepen de
empirische bevindingen ook op om de dichotomie tussen kennis over het lichaam-object, die bij de
medische wetenschap ligt, en kennis over het lichaam-subject, die bij de patiént ligt, te nuanceren.
Sommige objectieve kennis over het lichaam is alleen te verkrijgen door medische onderzoeken,
bijvoorbeeld de aanwezigheid van een kleine, asymptomatische tumor; sommige subjectieve kennis,
zoals hoe de patiént zich voelt en hoe dit doorwerkt in het handelingsvermogen, is alleen toegankelijk
via de patiént zelf. Anderzijds blijkt uit de empirische data dat participanten bij langdurige ziekte hun
lichaam op objectieve wijze goed leren kennen: “Je mocht pas weg met een bepaalde bloeddruk, (...)
maar die bloeddruk die ga ik nooit krijgen, (...) want die bloeddruk hoort niet bij mij. Ik heb gewoon
echt een bloeddruk van 90 over 60, dat is gewoon heel normaal” (P8). Dit is een vorm van kennis die
ontstaat in praktijken, zoals “/de praktijk van] leven met chronisch ziek-zijn ” (Pols, 2013, p. 29). De

ervaringskennis van MEN-pati€nten omvat dus zowel objectieve als subjectieve kennis over het eigen
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lichaam, waarbij beide vormen van kennis kunnen bijdragen aan een proces van toenadering. In het
gesprek tussen arts en patiént hoeven deze vormen van kennis niet tegenover elkaar te staan, maar is

het van belang dat beide partijen kunnen navigeren tussen subjectieve en objectieve benaderingen.

5.3 Betekenis

De zorgethiek richt zich op het onderzoeken van zorg als een betekenisvolle praktijk in plaats van als
een rationeel-cognitieve wetenschap, zoals gangbaar is in de geneeskunde (Leget, 2013; van
Wijngaarden et al., 2017). Tussen deze paradigma’s kan wrijving bestaan: zoals tevens in
bovenstaande conceptuele analyse van lichamelijkheid is aangestipt, wordt de afwezigheid van de
belichaamde ervaring van het individu in de medische wetenschap bekritiseerd (Murray, 2012; Pols,
2013; Vosman, 2018). MEN-screening komt in de geleefde ervaringen naar voren als een

betekenisvolle praktijk; voor participanten kan het schuren wanneer betekenisreductie plaatsvindt.

5.3.1 MEN-screening als betekenisvolle praktijk
Vanuit een fenomenologisch wereldbeeld is betekenisgeving inherent aan het menselijk bestaan

(Dahlberg & Dahlberg, 2019; van Wijngaarden et al., 2017). De nauwe verbondenheid tussen subject
en object werkt hierin door: betekenis is niet inherent aan het object of volledig toegekend door het
subject, maar iets dat in de interactie tussen beiden ontstaat. Dit maakt dat betekenis situationeel is en
kan veranderen met de tijd. De ervaringen rondom naar de voorgrond treden/naar de achtergrond
verdwijnen en de familiaire context tonen dat de betekenis van screening verandert wanneer er
bijvoorbeeld confrontatie met ziekte of dood optreedt of een nieuwe (zorg)verantwoordelijkheid wordt
gedragen. Het ondergaan van screening kan als betekenisvol worden ervaren vanuit de betekenis die
wordt toegeschreven op de vier lagen omschreven door Leget (2013). De gebeurtenissen in de
feitelijke laag, zoals een onderzoek of controle-afspraak, hebben impact op het niveau van de beleving,
bijvoorbeeld door emoties als angst, opluchting, vreugde of verdriet. In de volgende, biografische laag
krijgt screening betekenis in de context van het levensverhaal. Hierbij staat de individuele betekenis
niet los van iemands naasten en hun levensverhaal. Zo beschrijft een participant de ervaren angst op
belevingsniveau bijvoorbeeld in de context van de familie: “/De angst] dat ik zo'n proces als mijn
vader ook moet doormaken en hoe dat dan weer op mijn kinderen impact heeft en dat ik heel graag
een gezonde moeder wil blijven” (P2). Hiermee relateert screening aan existentiéle thema’s zoals
leven/dood, verbondenheid/isolatie, identiteit en zingeving in de vierde betekenislaag. Zowel in het
verhouden tot onzekerheid, zoals rondom de onzekere toekomst en het onzekere bestaan, als in het
ervaren van controle over het leven relateren participanten aan deze thema’s. Betekenis staat daarmee

in nauw verband met de eerder omschreven lichamelijkheid en relationaliteit van screening.

5.3.2 Betekenis(reductie) in de zorgpraktijk
Het belichten van MEN-screening als betekenisvolle zorgpraktijk toont dat er wrijving kan ontstaan

wanneer in de medische zorg reductie plaatsvindt tot de feitelijke betekenis. In de geleefde ervaringen

komt dit op twee manieren naar voren. Allereerst is het belangrijk voor patiénten dat de lading van een
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gebeurtenis door zorgverleners wordt aangevoeld. De bejegening door zorgverleners heeft daarbij veel
invloed: “Dat het gezien wordt dat je een patiént bent, dat je een ziekte hebt, je misschien wel zorgen
maakt (...) Als patiént voel je je een beetje kwetsbaar, in ieder geval in mijn geval. Je wil een beetje
begrepen worden” (P11). Zoals beschreven bij controle ervaren over het lichaam hebben
verschillende participanten een eigen manier gevonden om met hun aandoening om te gaan. Waar
bijvoorbeeld het uitdelen van medicatie, het rondbrengen van een maaltijd of het zitten in een
wachtkamer op feitelijk niveau een alledaagse handeling lijkt, ervaren sommige participanten
frustratie of machteloosheid als de dieperliggende betekenis die een handeling voor hen heeft niet
wordt erkend. Dit sluit aan bij de oproep tot aandacht voor betekenis van Leget (2013).

De empirische bevindingen tonen ook dat een functionele benadering van zorg bepaalt wat onderwerp
van gesprek is. Uitgaande van een functionele conceptie van MEN draait medische zorg om de aan- of
afwezigheid van tumoren met een bepaald formaat of een al dan niet afwijkende hormoonwaarde in
het bloed, niet om een gesitueerde en belichaamde ervaring (Murray, 2012; Vosman, 2018). Meerdere
participanten geven aan dat de impact van hun aandoening niet snel aan bod komt in de spreekkamer,
waar het om de ‘medische’ kant van de ziekte draait: “Toen waren dit soort dingen niet ter sprake
gekomen, van (...), dit kan je gaan tegenkomen (...) en probeer daar een plek voor te vinden. (...) Het
had mij veel ellende denk ik bespaard als we daar gelijk mee waren begonnen” (P4). Hierbij is
betekenisgeving een onderwerp dat besproken kan worden met ondersteunende zorgverleners, maar
niet per s€ met een arts. De manier waarop participanten betekenis geven aan hun leven met MEN,
zoals ook het genieten van het nu en de aandacht voor persoonlijke relaties die voortvloeien uit de
onzekere toekomst, blijft daarmee onderbelicht.

Vanuit de zorgethiek bezien omvat zorgen het aangaan van een betekenisvolle verbinding: juist door
betekenis wordt duidelijk waarém we de wereld “in stand houden, voortzetten en herstellen” om
daarin “zo goed mogelijk te kunnen leven” (Tronto, 1993 in Leget, 2013). Door aandacht te hebben
voor betekenis kunnen zorgverleners MEN-patiénten begrijpen in de diepste laag van hun existenti¢le
context, waardoor passende afstemming mogelijk is; betekenis belicht daarnaast de waarde van het
zorgen voor de zorggever, zorgt dat betrokkenen tot de kern van het mens-zijn kunnen komen en
vormt de legitimatie voor zorg voor de maatschappij als geheel (Leget, 2013). Dit vereist tijd en
ruimte waarin het mogelijk is om te delen wat het hebben van MEN betekent. De empirische

bevindingen tonen echter dat ook kleine handelingen veel kunnen betekenen:

“Eén van de verpleegkundigen, die is naast me komen staan, die is mijn hand vast gaan
houden. Gewoon dat er iemand naast me stond, (...) dat gaf zo een rustgevend gevoel, dat [de
ingreep] die zo groot en zo eng was, achteraf heb ik echt helemaal niks gevoeld (...) Dat doet

heel veel met je als patiént (...) Dat maakt echt een groot verschil.” (P3).

Hierin toont betekenis zich als iets wat niet alleen verbaal geuit kan worden, maar ook kan worden

gedeeld in een belichaamde interactie.
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6. Conclusie en aanbevelingen

In dit hoofdstuk wordt de hoofdvraag beantwoord, namelijk hoe patiénten met een MEN-syndroom het
ondergaan van screening ervaren en wat deze ervaringen betekenen voor goede zorg. Hiermee wordt
zowel bijgedragen aan zorgethische discussie over wat goede zorg omvat als aan ethisch handelen in
zorg en beleid voor MEN-patiénten. Tot slot worden de uit het onderzoek voortvloeiende

aanbevelingen voor de praktijk gepresenteerd.

6.1 Conclusie

Deze zorgethische masterthesis richt zich op de vraag hoe patiénten met een MEN-syndroom het
ondergaan van screening ervaren en wat deze ervaringen betekenen voor goede zorg. Een zorgethische
benadering is hiervoor geschikt omdat deze ervan uitgaat dat vanuit de geleefde ervaringen van
betrokkenen aan het licht komt wat goede zorg is; daarnaast is er aandacht voor aspecten die in de
kwantitatieve medische wetenschap onderbelicht kunnen blijven, zoals lichamelijkheid,
contextualiteit, affectiviteit, relationaliteit, macht/positie en betekenisgeving. In het theoretisch kader
is de Utrechtse zorgethiek geintroduceerd, waarin conceptueel en empirisch onderzoek met elkaar in
dialoog worden gebracht. Hieruit kan screening worden geinterpreteerd als een relationele,
lichamelijke en betekenisvolle ervaring.

De geleefde ervaringen van MEN-patiénten ten aanzien van het ondergaan van screening zijn
onderzocht door een interpretatief-fenomenologische analyse van interviews met elf patiénten met
MEN1-, MEN2A of MEN2B-syndroom. Hieruit kwamen vier experiéntiéle groepsthema’s naar voren:
Naar de voorgrond treden/naar de achtergrond verdwijnen, Verhouden tot onzekerheid, Ervaren van
controle en Familiaire context. Screening maakt dat MEN naar de voorgrond treedt; tussen
screeningsmomenten kan het hebben van MEN naar de achtergrond verdwijnen. Ook belangrijke
levenservaringen, zoals confrontatie met ziekte of het dragen van verantwoordelijkheid voor naasten,
brengen MEN naar de voorgrond. Screening is een ambigue ervaring, die enerzijds sterk is gerelateerd
aan het verhouden tot onzekerheid door het MEN-syndroom en anderzijds aan het ervaren van
controle over het MEN-syndroom. Hiermee relateert screening aan bredere ervaringen van
onzekerheid (over het lichaam, de medische zorg, de toekomst en het bestaan) en controle (over de
ziekte, het lichaam en het leven). Waar bij ervaringen van onzekerheid MEN op de voorgrond
aanwezig is in de gedachten- en gevoelswereld van participanten, geven ervaringen van controle
houvast om MEN naar de achtergrond te laten verdwijnen. De familiaire context van MEN-
syndromen werkt hierbij door in hoe screening wordt begrepen en ervaren.

Door de lens van relationaliteit komt aan het licht dat MEN-screening deel uitmaakt van de relationele
werkelijkheid van de patiént, die zowel zorggever en zorgontvanger is in relaties van zorg en wiens
identiteit tot stand komt in relatie tot diens naasten. Bij deze genetische aandoening ontstaan binnen
families vormen van kennis over en manieren om zich te verhouden tot het hebben van MEN. Deze

bevindingen roepen op tot het erkennen van de relationele autonomie van de patiént en de
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ervaringskennis die in de familie bestaat; daarnaast is organisatie van zorg gericht op het gezin en de
familie van belang. Ook wordt de arts-patiéntrelatie als belichaamde zorgrelatie belicht, waarin
verschillende verhoudingen van (a)symmetrie mogelijk en wenselijk zijn. Zowel arts als patiént zijn
afthankelijk in bredere zorgrelaties, waarbij de arts een relatieve machtspositie behoudt ten opzichte
van de patiént. Een goede arts-pati€ntrelatie is essentieel opdat vertrouwen kan ontstaan en
zorgvuldige afstemming op de behoeften van de patiént mogelijk is.

Ten opzichte van lichamelijkheid blijkt dat screening bij MEN-syndromen enerzijds het lichaam als
object naar de voorgrond brengt en anderzijds de intentionaliteit van het lichaam als subject raakt. In
tegenstelling tot veel bestaande literatuur blijkt dat het objectiveren van het lichaam niet alleen
onzeker maakt, maar ook kan bijdragen aan het ervaren van controle. Voortbordurend op de
interpretatie van toenadering en distanti€ring tussen het lichaam en de wereld van Dahlberg (2019)
kunnen beide benaderingen van lichamelijkheid deel uitmaken van goede zorg. Het is van belang dat
arts en patiént kunnen navigeren tussen subjectieve en objectieve benaderingen, waarbij de
ervaringskennis van de pati€nt en diens naasten wordt erkend.

Tot slot krijgt het ondergaan van screening voor MEN-patiénten op relationele wijze betekenis op
belevings-, biografisch en existentieel niveau. Wanneer deze betekenis door zorgverleners niet wordt
erkend leidt dit tot ervaringen van niet gezien en begrepen worden. Ook heeft een functionele
benadering als gevolg dat existentiéle vragen in de medische zorg niet noodzakelijk onderwerp van
gesprek zijn. Een zorgethisch perspectief toont dat het aangaan van relatie waarin betekenissen kunnen
worden gedeeld inherent is aan zorgen en fundamenteel is om zingeving mogelijk te maken.

Goede zorg voor MEN-patiénten die screening ondergaan omvat daarom het erkennen van de
relationele autonomie van de patiént en het organiseren van zorg gericht op het gezin en de familie;
zorgvuldige afstemming binnen een goede arts-patiéntrelatie; het navigeren tussen subjectieve en
objectieve kennis over het lichaam; en het aangaan van een relatie waarin ruimte is voor het delen van
betekenis. Ten aanzien van zorgethische theorie helpen de empirische bevindingen om de verhouding
tussen zorggever en zorgontvanger in de arts-patiéntrelatie beter te begrijpen; om de dichotomie tussen
het lichaam-subject en het lichaam-object te nuanceren, met erkenning van de ervaringskennis van
zorgontvangers; en om het belang van aandacht voor betekenis in de zorg nader te onderbouwen. Ten

aanzien van de praktijk worden hieronder enkele aanbevelingen uiteengezet.

6.2 Aanbevelingen voor de praktijk
o Aandacht voor de familie in de spreekkamer en in de organisatie van zorg: De familiaire
context heeft sterke invloed op de ervaring van screening bij MEN-syndromen. In het contact
tussen zorgverlener en patiént is het daarom belangrijk om aandacht en begrip te hebben voor
de invloed van ervaringen in de familie op de individuele patiént enerzijds en de impact van

de ziekte van de patiént op diens naasten anderzijds. In de organisatie van zorg is het relevant
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om rekening te houden met de familie als geheel in bijvoorbeeld het toewijzen van
behandelaren en het inplannen van afspraken.

Faciliteren van de arts-patiéntrelatie: Voor patiénten is een goede, vaak langdurige relatie met
de arts van belang om vertrouwen en een controle over de ziekte te ervaren; zij hechten
waarde aan een gevoel van persoonlijke betrokkenheid van hun arts. Een goede arts-
patiéntrelatie maakt het mogelijk om beter aan te sluiten bij de behoeften van de patiént,
bijvoorbeeld om veel mee te beslissen of juist meer afstand te nemen. Fysieke controle-
afspraken waarin gelegenheid is om persoonlijke onderwerpen te bespreken spelen daarin een
grote rol. Het is belangrijk dat behandelend artsen hiertoe worden gefaciliteerd in de
organisatorische context van het ziekenhuis.

Duidelijke informatievoorziening: Medische informatie, in de vorm van op de situatie van de
patiént toegespitste informatie over uitslagen en behandelplannen, kan bijdragen aan het
ervaren van controle over ziekte. Hierbij verschillen participanten onderling in de mate waarin
zij vooraf inzage willen hebben in hun dossier of informatie bij voorkeur direct ontvangen van
de behandelend arts. Naast medische informatie is praktische informatie van belang,
bijvoorbeeld omtrent wachttijden tot vervolgonderzoeken en behandelingen. Participanten
waarderen concrete, duidelijke en eerlijke communicatie hierover door hun behandelend arts.
Aandacht voor ziekte-impact: Voor veel participanten doet een objectieve benadering, waarbij
enkel meetwaarden en uitslagen worden besproken, geen recht aan hun volledige ervaring. In
het contact tussen arts en patiént is het van belang dat er aandacht is voor de betekenis van
ziekte voor de patiént. Hierbij heeft de zorgverlener een bepalende rol. Empirisch onderzoek
naar gespreksvoering in de oncologie toont dat eenvoudige gesprekstechnieken kunnen zorgen
dat er ruimte ontstaat voor de geleefde ervaring van de patiént; onder andere het maken van
oogcontact, het bevestigen of het in eigen woorden verwoorden van de ervaring van de patiént
droegen hieraan bij (van Meurs et al., 2022). Meerdere participanten benoemen vanuit vragen
rondom studie en werk en/of emotionele en existenti€le impact dat het van belang is om op de
hoogte te zijn van mogelijkheden voor psychologische en sociaal-maatschappelijke
begeleiding door bijvoorbeeld medisch maatschappelijk werk, verpleegkundig specialisten,
geestelijk verzorgers of een psycholoog. Dit zorgteam is daarbij belangrijk en complementair
aan, maar geen vervanging van, aandacht voor de geleefde ervaring door de hoofdbehandelaar.
Ondersteuning bij duiden van fysieke klachten: De geleefde ervaringen tonen dat bij MEN het
gehele lichaam als onzeker kan worden ervaren, ongeacht medisch-specialistische
scheidslijnen tussen orgaansystemen of lichaamsdelen. Voor patiénten die een lichamelijke
klacht ervaren is het niet altijd duidelijk of een vraag thuishoort bij hun huisarts of bij de
medisch specialist die hoofdbehandelaar is op MEN-gebied. Dit maakt het van belang om een

laagdrempelig en duidelijk aanspreekpunt en -wijze af te spreken voor vragen, afstemming
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tussen huisarts en hoofdbehandelaar mogelijk te maken en in een consult zorgvuldige
aandacht te hebben voor op het oog medisch irrelevante problemen.

Faciliteren van eigen regie: Het ervaren van ruimte voor de ideeén, voorkeuren en kennis van
de patiént is voor veel participanten belangrijk. Daarbij ervaren veel participanten controle
over hun ziekte vanuit leefgewoontes en eigen regie over medicatie-inname in overleg met
hun eigen behandelaar. Deze gewoontes en afspraken worden tijdens opnames, waarin de
hoofdbehandelaar niet altijd aanwezig of betrokken is, mogelijk doorkruist. Zeker bij geplande
opnames, bijvoorbeeld omtrent een operatie, kunnen hier vooraf afspraken over worden
gemaakt en gedocumenteerd in het patiéntendossier.

Communicatie over wetenschappelijk onderzoek: Participanten zijn zich sterk bewust van
MEN als vakgebied dat in continue ontwikkeling is. Daarbij nemen veel participanten deel aan
wetenschappelijk onderzoek om iets terug te geven of de zorg voor hun (klein)kinderen te
verbeteren. Daarom is het belangrijk om op de hoogte gehouden te worden van de vorderingen

rondom dit onderzoek, bijvoorbeeld via de pati€ntenorganisatie.
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7. Kwaliteit

In dit hoofdstuk worden de beperkingen van deze masterthesis besproken en worden aanbevelingen
voor vervolgonderzoek gepresenteerd. De maatregelen die zijn getroffen met betrekking tot de

betrouwbaarheid, geloofwaardigheid en overdraagbaarheid zijn eerder toegelicht in paragraaf 3.7.

7.1 Beperkingen van het huidige onderzoek

De werving waarbij pati€nten op vrijwillige basis en grotendeels via een informatiebrief verspreid
door de Belangengroep MEN hebben deelgenomen resulteerde in een groep participanten die allemaal
reeds ziekte-uitingen hadden op het moment van het interview en al minimaal één keer waren
geopereerd. Aangezien de penetrantie van MEN op jonge leeftijd hoog is'® heeft een groot deel van de
populatie met een MEN-syndroom reeds ziekte-uitingen; echter beperkt dit wel de overdraagbaarheid
van de bevindingen naar de groep (jonge) mutatiedragers die nog geen uitingen van hun MEN-
syndroom hebben ontwikkeld en screening mogelijk anders ervaren.

De tekstuele en deels digitale werving en dataverzameling zorgen ervoor dat de groep die deel kon
nemen aan dit onderzoek over zekere taal-, communicatie- en digitale vaardigheden moest beschikken.
De ervaringen van de groep die hier om enige reden niet toe in staat is kunnen onderbelicht zijn
gebleven; inclusie van deze perspectieven had mogelijk andere resultaten opgeleverd.

Het uitvoeren van interviews via Teams zorgde dat participanten die fysieke deelname intensiever of
riskant vonden vanwege covid deel konden nemen, maar heeft mogelijk een andere gespreksdynamiek
gecre€erd dan wanneer de interviews fysiek hadden plaatsgevonden. Daarbij heeft vanwege technische
problemen één interview digitaal plaatsgevonden waarbij de participant de camera niet aan kon zetten.
Eén interview is gedaan in aanwezigheid van een partner, waarbij er mogelijk sprake is van
beinvloeding; op dit interview en de keuze om deze participant wel te includeren is uitgebreider
gereflecteerd (Bijlage G, fragment 3). Deze participant heeft bij de member check aangegeven dat de
interpretatie van het interview een goede weergave was van diens ervaring.

Alle participanten zijn slechts één keer geinterviewd. Hoewel de participanten zich bereid toonden
open te zijn over persoonlijke ervaringen en over het algemeen aangaven zich vrij te hebben gevoeld
in het gesprek, heeft de afwezigheid van een langer bestaande vertrouwensband wellicht beperkingen
opgeworpen in het delen van complexe en persoonlijke ervaringen. Daarbij is het niet uit te sluiten dat
mijn positie als jonge en gezonde arts-onderzoeker invloed heeft gehad op het onderzoek, in zowel de
dataverzameling als data-analyse; enkele reflecties hierop zijn te vinden in Bijlage G. Er geen sprake
van onderzoekerstriangulatie, aangezien het gehele onderzoek individueel is verricht.

Negen van de elf participanten hebben deelgenomen aan de member check; zij konden zich allen

10 Bij MENI is op 20-jarige leeftijd bij circa 50% en op 40-jarige leeftijd bij circa 95% sprake van een ziekte-
uiting. Bij bekende MEN2A wordt de schildklier op de kinderleeftijd verwijderd; bij indexpatiénten wordt
schildkliercarcinoom meestal ontdekt in een vergevorderd stadium op 40- tot 50-jarige leeftijd. Bij MEN2B
ontstaan ziekte-uitingen reeds op de jonge kinderleeftijd.
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vinden in de omschrijving van hun persoonlijke ervaring en in delen van of het geheel van de
groepsthema’s. Twee participanten hebben niet tijdig op deze oproep gercageerd.

De ambiguiteit die bestaat in en tussen de ervaringen van individuele participanten is in deze
masterthesis beschreven. Gezien de zeldzame aard van MEN-syndromen zijn de bevindingen evenals
de groepskarakteristieken zo uitgebreid beschreven als toelaatbaar geacht zonder de herleidbaarheid
naar individuele participanten te groot te maken. Hierdoor blijft de persoonlijke betekenisgeving, die
in het kader van de idiografische methode van IPA van belang is, voor de lezer deels onderbelicht en is
de overdraagbaarheid mogelijk minder goed te beoordelen. In het kader van de verantwoording bij dit
leeronderzoek zijn gepseudonymiseerde samenvattingen wel voor de thesisbeoordelaars beschikbaar in

Bijlage H; deze zijn echter niet geschikt voor openbare publicatie.

7.2 Aanbevelingen voor vervolgonderzoek

e Onderzoek op de kinderleeftijd: Dit onderzoek heeft enkel volwassenen geincludeerd, waarvan
enkelen op jongere leeftijd zijn gediagnosticeerd met een MEN-syndroom. De zorg bij MEN-
syndromen begint vaak al op de jonge kinderleeftijd. Vervolgonderzoek dat aandacht besteed
aan de ervaringen van kinderen en tieners bij het ondergaan van screening kan bijdragen aan
levensfasegerichte zorg en het beter ondersteunen van gezinnen waarin een of meerdere
kind(eren) een MEN-syndroom hebben.

e Familie als analyseniveau: De nauwe verwevenheid tussen MEN-patiénten en hun familie
onderbouwt de relevantie van onderzoek naar kwaliteit van leven op familieniveau in relatie
tot de individuele kwaliteit van leven, in plaats van onderzoek dat zich enkel op het
individuele niveau richt. Bestaand onderzoek naar Family Quality of Life (FQolL) richt zich
met name op gezinnen met een kind met een ontwikkelingsachterstand of verstandelijke
beperking (Boelsma et al., 2017); het zou relevant zijn om dit concept uit te breiden naar MEN
en andere genetische tumorpredispositiesyndromen.

e Perspectiefvan de zorgverlener: Doordat dit onderzoek specifiek gericht is op het perspectief
van patiénten blijven de perspectieven van MEN-behandelaars buiten zicht, terwijl zorg
plaatsvindt in de interactie tussen zorggever en zorgontvanger. Voortvloeiend uit de thema’s
die screening voor patiénten kenmerken zou het relevant zijn om te onderzoeken hoe artsen
zich verhouden tot onzekerheid en controle in de MEN-zorg (Heath, 2014).

e Observatieonderzoek: Het zou relevant zijn om observaties toe te passen, bijvoorbeeld door
het langere tijd schaduwen van één of meerdere patiénten. Schaduwen in fenomenologisch
onderzoek maakt het mogelijk om de perspectieven van pati€nten voor wie het verbaliseren
van hun ervaring niet eenvoudig is te onderzoeken; bovendien biedt langdurige en
lichamelijke aanwezigheid verdere inzichten in de geleefde ervaringen van patiénten (van der

Meide et al., 2013).



55

Literatuurverwijzingen

Aldaz, B. E., Treharne, G. J., Knight, R. G., Conner, T. S., & Perez, D. (2018). ‘It gets into your head
as well as your body’: The experiences of patients with cancer during oncology treatment with
curative intent. Journal of Health Psychology, 23(1), 3—16.
https://doi.org/10.1177/1359105316671185

Andermann, A. (2008). Revisting Wilson and Jungner in the genomic age: a review of screening
criteria over the past 40 years. Bulletin of the World Health Organization, 86(4), 317-319.
https://doi.org/10.2471/BLT.07.050112

Andermann, A., Blancquaert, 1., Beauchamp, S., & Costea, 1. (2011). Guiding policy decisions for
genetic screening: Developing a systematic and transparent approach. Public Health Genomics,
14(1), 9-16. https://doi.org/10.1159/000272898

Arneil, B. (2009). Disability, Self Image, and Modern Political Theory. Political Theory, 37(2), 218—
242. https://doi.org/10.1177/0090591708329650

Banerjee, A. (2020). A transnational intervention into an ethic of care: Quandries of care ethics for
transnational feminisms. In A. L. Saraswati & B. Shaw (Eds.), Feminist and Queer Theory
Reader (pp. 92-95). Oxford University Press.

Baur, V., van Nistelrooij, I., & Vanlaere, L. (2017). The sensible health care professional: a care
ethical perspective on the role of caregivers in emotionally turbulent practices. Medicine, Health
Care and Philosophy, 20(4), 483-493. https://doi.org/10.1007/s11019-017-9770-5

Bladt, S., Miiller-Nordhorn, J., Seifert, G., & Holmberg, C. (2021). Trust, medical expertise and
humaneness: A qualitative study on people with cancer’ satisfaction with medical care. Health
Expectations, 24(2), 317-326. https://doi.org/10.1111/hex.13171

Boelsma, F., Caubo-Damen, 1., Schippers, A., Dane, M., & Abma, T. A. (2017). Rethinking FQoL:
The dynamic interplay between individual and family quality of life. Journal of Policy and
Practice in Intellectual Disabilities, 14(1), 31-38. https://doi.org/10.1111/jppi.12224

Brown, P., Alaszewski, A., Swift, T., & Nordin, A. (2011). Actions speak louder than words: the
embodiment of trust by healthcare professionals in gynae-oncology. Sociology of Health and
Illness, 33(2), 280-295.

Carel, H. (2013). Bodily doubt. Journal of Consciousness Studies, 20(7-8), 178—197.

Correa, F. A., Farias, E. C., Castroneves, L. A., Lourenco, D. M., & Hoff, A. O. (2019). Quality of life
and coping in Multiple Endocrine Neoplasia Type 2. Journal of the Endocrine Society, 3(6),
1167-1174. https://doi.org/10.1210/js.2018-00371

Creswell, J. W., & Poth, C. N. (2013). Qualitative Inquiry and Research Design: Choosing Among
Five Approaches. SAGE.

Dahlberg, H. (2019). Beyond the absent body—A phenomenological contribution to the understanding
of body awareness in health and illness. Nursing Philosophy, 20(2), €12235.
https://doi.org/10.1111/nup.12235

Dahlberg, H., & Dahlberg, K. (2019). The question of meaning—a momentous issue for qualitative
research. International Journal of Qualitative Studies on Health and Well-Being, 14(1), 1598723.
https://doi.org/10.1080/17482631.2019.1598723

Dahlberg, K. (2006). The essence of essences — the search for meaning structures in phenomenological
analysis of lifeworld phenomena. International Journal of Qualitative Studies on Health and
Well-Being, 1(1), 11-19. https://doi.org/10.1080/17482620500478405



56

de Laat, J. M., van Leeuwaarde, R. S., & Valk, G. D. (2018). The Importance of an Early and Accurate
MENI1 Diagnosis. Frontiers in Endocrinology, 9. https://doi.org/10.3389/fendo.2018.00533

Devisch, L., & Murray, S. J. (2009). ‘We hold these truths to be self-evident’: deconstructing
‘evidence-based’ medical practice. Journal of Evaluation in Clinical Practice, 15(6), 950-954.
https://doi.org/10.1111/j.1365-2753.2009.01232.x

Dierckx de Casterlé, B., Verhaeghe, S. T., Kars, M. C., Coolbrandt, A., Stevens, M., Stubbe, M.,
Deweirdt, N., Vincke, J., & Grypdonck, M. (2011). Researching lived experience in health care:
Significance for care ethics. Nursing Ethics, 18(2), 232-242.
https://doi.org/10.1177/0969733010389253

Engster, D., & Hamington, M. (Eds.). (2015). Care Ethics & Political Theory. Oxford University
Press.

Finlay, L. (2005). “Reflexive embodied empathy”: A phenomenology of participant-researcher
intersubjectivity. The Humanistic Psychologist, 33(4), 271-292.
https://doi.org/10.1207/s15473333thp3304 4

Finlay, L. (2006). The body’s disclosure in phenomenological research. Qualitative Research in
Psychology, 3(1), 19-30. https://doi.org/10.1191/1478088706qp0510a

Finlay, L. (2008). A Dance Between the Reduction and Reflexivity: Explicating the
“Phenomenological Psychological Attitude.” Journal of Phenomenological Psychology, 39(1),
1-32. https://doi.org/10.1163/156916208X311601

Giarelli, E. (2003). Bringing Threat to the Fore: Participating in Lifelong Surveillance for Genetic
Risk of Cancer. Oncology Nursing Forum, 30(6), 945-955. https://doi.org/10.1188/03.0ONF.945-
955

Gilligan, C. (1982). In a Different Voice: Psychological Theory and Women’s Development. Harvard
University Press.

Giusti, F., Cioppi, F., Fossi, C., Marini, F., Masi, L., Tonelli, F., & Brandi, M. L. (2021). Quality of
life in Italian patients with Multiple endocrine neoplasia type 1 (MEN 1): results of an extensive
survey. Orphanet Journal of Rare Diseases, 16(1), 16. https://doi.org/10.1186/s13023-020-
01650-y

Goswami, S., Peipert, B. J., Helenowski, L., Yount, S. E., & Sturgeon, C. (2017). Disease and
treatment factors associated with lower quality of life scores in adults with multiple endocrine
neoplasia type 1. Surgery, 162(6), 1270-1277. https://doi.org/10.1016/j.surg.2017.07.023

Grey, J., & Winter, K. (2018). Patient quality of life and prognosis in multiple endocrine neoplasia
type 2. Endocrine-Related Cancer, 25(2), T69-T77. https://doi.org/10.1530/ERC-17-0335

Griffiths, F., Bendelow, G., Green, E., & Palmer, J. (2010). Screening for breast cancer:
Medicalization, visualization and the embodied experience. Health, 14(6), 653—668.
https://doi.org/10.1177/1363459310361599

Hamington, M. (2012). Care ethics and corporeal inquiry in patient relations. International Journal of
Feminist Approaches to Bioethics, 5(1), 52. https://doi.org/10.2979/intjfemappbio.5.1.52

Heath, I. (2014). Role of fear in overdiagnosis and overtreatment - an essay by lona Heath. BMJ,
347(aug06 2), g6123—g6123. https://doi.org/10.1136/bmj.g6123

Heinsen, L. L., Wahlberg, A., & Petersen, H. V. (2021). Surveillance life and the shaping of
‘genetically at risk’ chronicities in Denmark. Anthropology & Medicine, 1-16.
https://doi.org/10.1080/13648470.2021.1893654



57

Henderson, F. M., Cross, A. J., & Baraniak, A. R. (2019). ‘A new normal with chemobrain’:
Experiences of the impact of chemotherapy-related cognitive deficits in long-term breast cancer
survivors. Health Psychology Open, 6(1), 205510291983223.
https://doi.org/10.1177/2055102919832234

Hofstra, R. M. W., Landsvater, R. M., Ceccherini, 1., Stulp, R. P., Stelwagen, T., Luo, Y., Pasini, B.,
Hoppener, J. W. M., van Amstel, H. K. P., Romeo, G., Lips, C. J. M., & Buys, C. H. C. M.
(1994). A mutation in the RET proto-oncogene associated with multiple endocrine neoplasia type
2B and sporadic medullary thyroid carcinoma. Nature, 367(6461), 375-376.
https://doi.org/10.1038/367375a0

Ito, T., & Jensen, R. T. (2017). Imaging in multiple endocrine neoplasia type 1: recent studies show
enhanced sensitivities but increased controversies. International Journal of Endocrine Oncology,
3(1), 53-66. https://doi.org/10.2217/ije.15.29

Jenkins, N., Lawton, J., Douglas, M., & Hallowell, N. (2013). Inter-embodiment and the experience of
genetic testing for familial hypercholesterolaemia. Sociology of Health & Illness, 35(4), 529—
543. https://doi.org/10.1111/j.1467-9566.2012.01510.x

Kavanagh, A. M., & Broom, D. H. (1998). Embodied risk: My body, myself? Social Science &
Medicine, 46(3), 437-444. https://doi.org/10.1016/S0277-9536(97)00188-3

Kittay, E. F. (1999). Love’s Labor: Essays on Women, Equality and Dependency. Routledge.

Klein Haneveld, M. J., van Treijen, M. J. C., Pieterman, C. R. C., Dekkers, O. M., van de Ven, A., de
Herder, W. W., Zandee, W. T., Drent, M. L., Bisschop, P. H., Havekes, B., Vriens, M. R.,
Verrijn Stuart, A. A., Valk, G. D., & van Leeuwaarde, R. S. (2021). Initiating Pancreatic
Neuroendocrine Tumor (pNET) Screening in Young MENT1 Patients: Results From the
DutchMEN Study Group. The Journal of Clinical Endocrinology & Metabolism, 106(12), 3515—
3525. https://doi.org/10.1210/clinem/dgab569

Konrad, M. (2003). Predictive genetic testing and the making of the pre-symptomatic person:
Prognostic moralities amongst Huntington’s-affected families. Anthropology & Medicine, 10(1),
23-49. https://doi.org/10.1080/13648470301269

Kottow, M. (2017). Some thoughts on phenomenology and medicine. Medicine, Health Care and
Philosophy, 20(3), 405-412. https://doi.org/10.1007/s11019-017-9763-4

Le Boutillier, C., Urch, C., King, A., Barry, C., Mansfield, L., & Archer, S. (2022). “Still living with it
even though it’s gone’: Using interpretive phenomenological analysis to explore shared
experiences of living with and beyond breast, prostate, and colorectal cancer. European Journal
of Oncology Nursing, 56, 102067. https://doi.org/10.1016/j.ejon.2021.102067

Leder, D. (1990). The Absent Body. University of Chicago Press.

Leder, D. (1992). A tale of two bodies. The Cartesian corpse and the lived body. In D. Leder (Ed.),
The body in medical thought and practice (pp. 17-35). Kluwer Academic Publishers.

Leget, C. (2013). Zorg om betekenis. Over de relatie tussen zorgethiek en spirituele zorg, in het
bijzonder in de palliatieve zorg. SWP.

Leget, C., van Nistelrooij, 1., & Visse, M. (2019). Beyond demarcation: Care ethics as an
interdisciplinary field of inquiry. Nursing Ethics, 26(1), 17-25.
https://doi.org/10.1177/0969733017707008

Lemmens, 1. (1997). Identification of the multiple endocrine neoplasia type 1 (MENT1) gene. The
European Consortium on MEN1. Human Molecular Genetics, 6(7), 1177-1183.
https://doi.org/10.1093/hmg/6.7.1177



58

Maguire, R., Stoddart, K., Flowers, P., McPhelim, J., & Kearney, N. (2014). An Interpretative
Phenomenological Analysis of the lived experience of multiple concurrent symptoms in patients
with lung cancer: A contribution to the study of symptom clusters. European Journal of
Oncology Nursing, 18(3), 310-315. https://doi.org/10.1016/j.ejon.2014.02.004

McGeechan, G. J., McPherson, K. E., & Roberts, K. (2018). An interpretative phenomenological
analysis of the experience of living with colorectal cancer as a chronic illness. Journal of Clinical
Nursing, 27(15-16), 3148-3156. https://doi.org/10.1111/jocn.14509

Merleau-Ponty, M. (1962). Phenomenology of Perception. Routledge.

Moynihan, R., Doust, J., & Henry, D. (2012). Preventing overdiagnosis: how to stop harming the
healthy. BMJ, 344(4), €3502—e3502. https://doi.org/10.1136/bmj.e3502

Mulligan, L. M., Kwok, J. B. J., Healey, C. S., Elsdon, M. J., Eng, C., Gardner, E., Love, D. R., Mole,
S. E., Moore, J. K., Papi, L., Ponder, M. A., Telenius, H., Tunnacliffe, A., & Ponder, B. A. J.
(1993). Germ-line mutations of the RET proto-oncogene in multiple endocrine neoplasia type
2A. Nature, 363(6428), 458—460. https://doi.org/10.1038/363458a0

Murray, S. J. (2012). Phenomenology, ethics, and the crisis of the lived-body. Nursing Philosophy,
13(4), 289-294. https://doi.org/10.1111/5.1466-769X.2011.00533.x

Newey, P. J., & Newell-Price, J. (2022). MENI1 surveillance guidelines: Time to (re)think? Journal of
the Endocrine Society, 6(2). https://doi.org/10.1210/jendso/bvac001

Nizza, 1. E., Farr, J., & Smith, J. A. (2021). Achieving excellence in interpretative phenomenological
analysis (IPA): Four markers of high quality. Qualitative Research in Psychology, 18(3), 369—
386. https://doi.org/10.1080/14780887.2020.1854404

Novas, C., & Rose, N. (2000). Genetic risk and the birth of the somatic individual. Economy and
Society, 29(4), 485-513. https://doi.org/10.1080/03085140050174750

Peipert, B. J., Goswami, S., Yount, S. E., & Sturgeon, C. (2018). Health-related quality of life in
MENI1 patients compared with other chronic conditions and the United States general population.
Surgery, 163(1), 205-211. https://doi.org/10.1016/j.surg.2017.04.030

Petersen, A. R. (1996). Risk and the regulated self: the discourse of health promotion as politics of
uncertainty. Journal of Sociology, 32(1), 44-57. https://doi.org/10.1177/144078339603200105

Petersen, H. V., Nilbert, M., Bernstein, 1., & Carlsson, C. (2014). Balancing life with an increased risk
of cancer: lived experiences in healthy individuals with Lynch syndrome. Journal of Genetic
Counseling, 23(5), 778—784. https://doi.org/10.1007/s10897-013-9682-3

Pettersen, T. (2012). Conceptions of Care: Altruism, Feminism, and Mature Care. Hypatia, 27(2),
366—-389. https://doi.org/10.1111/j.1527-2001.2011.01197.x

Pols, J. (2013). De chronificering van het ziek zijn: Empirische ethiek in de zorg. Rede uitgesproken
bij de aanvaarding van het ambt van bijzonder hoogleraar Social Theory, Humanism &
Materialities.

Pulcini, E. (2017). What Emotions Motivate Care? Emotion Review, 9(1), 64-71.
https://doi.org/10.1177/1754073915615429

Ramundo, V., Milone, F., Severino, R., Savastano, S., Di Somma, C., Vuolo, L., De Luca, L.,
Lombardi, G., Colao, A., & Faggiano, A. (2011). Clinical and prognostic implications of the
genetic diagnosis of hereditary NET syndromes in asymptomatic patients. Hormone and
Metabolic Research, 43(11), 794-800. https://doi.org/10.1055/s-0031-1286324



59

Raue, F., & Frank-Raue, K. (2018). Update on Multiple Endocrine Neoplasia Type 2: Focus on
Medullary Thyroid Carcinoma. Journal of the Endocrine Society, 2(8), 933-943.
https://doi.org/10.1210/js.2018-00178

Reventlow, S. D., Hvas, L., & Malterud, K. (2006). Making the invisible body visible. Bone scans,
osteoporosis and women’s bodily experiences. Social Science & Medicine, 62(11), 2720-2731.
https://doi.org/10.1016/j.socscimed.2005.11.009

Ricoeur, P. (1992). Oneself as another. University of Chicago Press.

Singh, A. A. (2015). Leaning into the Ambiguity of Liberation: Phenomenology for Social Justice. In
C. W. Johnson & D. C. Parry (Eds.), Fostering social justice through qualitiative inquiry. A
methodological guide (pp. 101-127). Left Coast Press Inc.

Slatman, J. (2013). Lichamelijkheid in medische praktijken: de verschillende betekenissen van “het
lichaam.” In M. Schermer, M. Boenink, & G. Meynen (Eds.), Komt een filosoof bij de dokter:
denken over gezondheid en zorg in de 21e eeuw (pp. 49—62). Boom.

Slatman, J., & Widdershoven, G. (2015). An Ethics of Embodiment: The Body as Object and Subject.
In D. Meacham (Ed.), Medicine and Society, New Perspectives in Continental Philosophy (pp.
87—-104). Springer. https://doi.org/10.1007/978-94-017-9870-9

Smaling, A. (2009). Generaliseerbaarheid in kwalitatief onderzoek. KWALON, 14(3).
https://doi.org/10.5117/2009.014.003.002

Smith, J. A., Flowers, P., & Larkin, M. (2022). Interpretative phenomenological analysis: Theory,
method and research. (2nd Edition). SAGE.

Stremsvik, N., Nordin, K., Berglund, G., Engebretsen, L. F., Hansson, M. G., & Gjengedal, E. (2007).
Living with Multiple Endocrine Neoplasia Type 1: Decent care - insufficient medical and genetic
information. A qualitative study of MENI1 patients in a Swedish hospital. Journal of Genetic
Counseling, 16(1), 105-117. https://doi.org/10.1007/s10897-006-9047-2

Thakker, R. V., Newey, P. J., Walls, G. V., Bilezikian, J., Dralle, H., Ebeling, P. R., Melmed, S.,
Sakurai, A., Tonelli, F., & Brandi, M. L. (2012). Clinical practice guidelines for multiple
endocrine neoplasia type 1 (MEN1). Journal of Clinical Endocrinology and Metabolism, 97(9),
2990-3011. https://doi.org/10.1210/jc.2012-1230

Timmermans, S., & Buchbinder, M. (2010). Patients-in-Waiting: Living between Sickness and Health
in the Genomics Era. Journal of Health and Social Behavior, 51(4), 408—423.
https://doi.org/10.1177/0022146510386794

Tronto, J. C. (1993). Moral Boundaries. Routledge.
Tronto, J. C. (2013). Caring Democracy.: Markets, Equality, and Justice. New York University Press.

van der Meide, H. (2015). Het onthullen van ervaringen. KWALON, 20(1).
https://doi.org/10.5117/2015.020.001.021

van der Meide, H., Leget, C., & Olthuis, G. (2013). Giving voice to vulnerable people: the value of
shadowing for phenomenological healthcare research. Medicine, Health Care and Philosophy,
16(4), 731-737. https://doi.org/10.1007/s11019-012-9456-y

Van Heijst, A. (2005). Menslievende zorg. Uitgeverij Klement.

van Leeuwaarde, R. S., Pieterman, C. R. C., Bleiker, E. M. A., Dekkers, O. M., van der Horst-
Schrivers, A. N., Hermus, A. R., de Herder, W. W., Drent, M. L., Bisschop, P. H., Havekes, B.,
Vriens, M. R., & Valk, G. D. (2018). High fear of disease occurrence is associated with low



60

quality of life in patients with multiple endocrine neoplasia type 1: Results from the Dutch
MENI1 Study Group. The Journal of Clinical Endocrinology and Metabolism, 103(6), 2354—
2361. https://doi.org/10.1210/jc.2018-00259

van Leeuwaarde, R. S., Pieterman, C. R. C., May, A. M., Dekkers, O. M., van der Horst-Schrivers, A.
N. A., Hermus, A. R., de Herder, W., Drent, M. L., Bisschop, P. H., Havekes, B., Vriens, M. R.,
& Valk, G. D. (2021). Health-related quality of life in patients with Multiple Endocrine
Neoplasia type 1. Neuroendocrinology, 111(3), 288-296. https://doi.org/10.1159/000508374

van Leeuwaarde, R. S., van Nesselrooij, B. P. M., Hermus, A. R., Dekkers, O. M., de Herder, W. W.,
van der Horst-Schrivers, A. N., Drent, M. L., Bisschop, P. H., Havekes, B., Vriens, M. R., de
Laat, J. M., Pieterman, C. R. C., & Valk, G. D. (2016). Impact of delay in diagnosis in outcomes
in MEN1: Results from the Dutch MEN1 Study Group. The Journal of Clinical Endocrinology &
Metabolism, 101(3), 1159-1165. https://doi.org/10.1210/jc.2015-3766

Van Manen, M. (1998). Modalities of body experience in illness and health. Qualitative Health
Research, 8(1), 7-24.

van Meurs, J., Stommel, W., Leget, C., van de Geer, J., Kuip, E., Vissers, K., Engels, Y., &
Wichmann, A. (2022). Oncologist responses to advanced cancer patients’ lived illness
experiences and effects: an applied conversation analysis study. BMC Palliative Care, 21(1), 37.
https://doi.org/10.1186/s12904-022-00917-4

van Nistelrooij, 1., Visse, M., Spekkink, A., & de Lange, J. (2017). How shared is shared decision-
making? A care-ethical view on the role of partner and family. Journal of Medical Ethics, 43(9),
637—-644. https://doi.org/10.1136/medethics-2016-103791

van Treijen, M. J. C., van Beek, D.-J., van Leeuwaarde, R. S., Vriens, M. R., & Valk, G. D. (2018).
Diagnosing nonfunctional pancreatic NETs in MEN1: The evidence base. Journal of the
Endocrine Society, 2(9), 1067-1088. https://doi.org/10.1210/js.2018-00087

van Wijngaarden, E. (2015). Fenomenologisch onderzoek naar voltooid leven bij ouderen. KWALON,
20(1). https://doi.org/10.5117/2015.020.001.034

van Wijngaarden, E., Meide, H. van der, & Dahlberg, K. (2017). Researching health care as a
meaningful practice: Toward a nondualistic view on evidence for qualitative research.
Qualitative Health Research, 27(11), 1738—1747. https://doi.org/10.1177/1049732317711133

Vosman, F. J. H. (2018). The moral relevance of lived experience in complex hospital practices: A
phenomenological approach. In S. C. Van den Heuvel, P. Nullens, & A. Roothaan (Eds.),
Theological Ethics and Moral Value Phenomena: The experience of values (pp. 65-92).
Routledge.

Walker, M. U. (2007). Moral Understandings: A Feminist Study in Ethics. Oxford University Press.
Weiss, G. (1999). Body Images. Embodiment as Intercorporeality. Routledge.

Wells, S. A., Asa, S. L., Dralle, H., Elisei, R., Evans, D. B., Gagel, R. F., Lee, N., Machens, A.,
Moley, J. F., Pacini, F., Raue, F., Frank-Raue, K., Robinson, B., Rosenthal, M. S., Santoro, M.,
Schlumberger, M., Shah, M., & Waguespack, S. G. (2015). Revised American Thyroid
Association Guidelines for the Management of Medullary Thyroid Carcinoma. Thyroid, 25(6),
567-610. https://doi.org/10.1089/thy.2014.0335

Werner-Lin, A., Forbes Shepherd, R., Young, J. L., Wilsnack, C., Merrill, S. L., Greene, M. H., &
Khincha, P. P. (2022). Embodied risk for families with Li-Fraumeni syndrome: Like electricity
through my body. Social Science & Medicine, 301, 114905.
https://doi.org/10.1016/j.socscimed.2022.114905



Wilson, J. M. G., & Jungner, G. (1968). Principles and practice of screening for disease. World
Health Organization.

61



62

Bijlagen
Bijlage A: Utrechtse zorgethiek

Wat is het moreel

De Utrechtse Zorgethiek goede in deze

particuliere context?

N»

\\
Critical Insights Empirische
methoden
Relationaliteit
Contextualiteit Fenomenologie
Affectiviteit Narratieve analyse
Practices Discoursanalyse
Kwetsboorheid Auto-etnogrofie
Lichamelijkheid "Jcﬁen\e\'iﬂg Institutionele etnografie
Macht en positie ik Visuele data analyse
Betekenis/ zi n/ & Responsieve evaluatie

www.zorgethieknu

Visuele weergave bij Notitie over de Utrechtse zorgethiek (26 augustus 2015), beschikbaar via

https://www.zorgethiek.nu/over-zorgethiek/de-visie/2/



https://www.zorgethiek.nu/over-zorgethiek/de-visie/2/

63

Bijlage B: Wervingsbericht Belangengroep MEN

~

M \N UMC Utrecht U H

BELANGENGROEP

Meewerken aan interviews over screening bij MEN1 en MEN2?

Beste heer, mevrouw,
Via deze brief wil ik u uithodigen om deel te nemen aan wetenschappelijk onderzoek. In dit onderzoek

wil ik volwassenen met het MEN1- of MEN2-syndroom interviewen over hun ervaringen.

Wat is het doel van het onderzoek?

Het doel van dit onderzoek is beter begrijpen hoe mensen die MEN1 of MEN2 hebben bepaalde
zaken ervaren, zoals het onder controle zijn in het ziekenhuis, het ondergaan van onderzoeken, het
krijgen van informatie en het spreken met de arts. Het gaat dus niet over goed of fout, maar om uw
persoonlijke beleving. We vinden dit belangrijk om de zorg en ondersteuning voor mensen met MEN1

en MENZ2 te kunnen verbeteren.

Wie doet het onderzoek?

Mijn naam is Mirthe Klein Haneveld. Ik ben 25 jaar oud en woonachtig in
Utrecht. In 2021 ben ik afgestudeerd als arts-onderzoeker in het UMC
Utrecht. Op dit moment ben ik student Zorgethiek en Beleid aan de
Universiteit voor Humanistiek. Voor dit afstuderen voer ik onderzoek uit. Dit
onderzoek is opgezet samen met Rachel van Leeuwaarde, internist-

endocrinoloog in het UMC Utrecht en het Antoni van Leeuwenhoek. Zij heeft

eerder onderzoek gedaan naar kwaliteit van leven bij MEN1.

Hoe gaat het onderzoek?

Als u besluit deel te nemen aan het onderzoek, vragen wij u éénmalig deel te nemen aan een
interview. Het interview duurt ongeveer één uur. De vragen gaan over hoe u de afspraken in het
ziekenhuis en het leven met MEN ervaart. U mag zelf beslissen wat u hierover wil vertellen.

In overleg kunnen we afspraken maken over wanneer en op welke wijze (fysiek of digitaal, in het UMC
Utrecht of in uw thuissituatie) het interview plaatsvindt.

Deelname is vrijwillig. U mag u bedenken en stoppen, ook tijdens het interview. U hoeft dan niet toe te
lichten waarom u stopt. Ook als u vragen niet wilt beantwoorden mag u dat aangeven. Voorafgaand

aan het interview vraag ik uw toestemming voor deelname en het maken van een geluidsopname.
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Wat gebeurt er met de gegevens?

Het interview wordt opgenomen met een geluidsrecorder. Het audiobestand wordt beveiligd
opgeslagen in het UMC Utrecht. Na het interview wordt de audio-opname letterlijk uitgetypt. Het
uitgetypte interview krijgt een code. Zo kunnen uw gegevens met inachtneming van uw privacy
worden geanalyseerd.

Van de gegevens uit alle interviews wordt een onderzoeksverslag gemaakt. Hierin zal uw naam niet
genoemd worden. Citaten worden zodanig gebruikt dat deze niet herleidbaar zijn naar u als persoon.

Na het onderzoek wordt het uitgetypte interview 15 jaar beveiligd bewaard in het UMC Utrecht.

Hoe kan ik meer informatie krijgen?
Mocht u willen deelnemen of vragen hebben over het onderzoek, dan kunt u contact met mij opnemen

via onderstaande contactgegevens. U mag ook contact opnemen met dr. Rachel van Leeuwaarde.
Ik hoop op uw deelname. Alvast dank voor uw reactie.
Met vriendelijke groet,

Mirthe Klein Haneveld

Contactinformatie

Vanwege privacyredenen is dit onderdeel van de masterthesis verwijderd.
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Bijlage C: Informatiebrief en informed consent-formulier

UMC Utrecht

Deelnemersinformatie voor deelname
aan medisch-wetenschappelijk onderzoek

Titel: Ervaringen van screening bij patiénten met MEN1- of MEN2-
syndroom

Inleiding
Geachte heer/mevrouw,

Met deze informatiebrief willen we u vragen of u wilt meedoen aan medisch-wetenschappelijk
onderzoek. Meedoen is vrijwillig. U krijgt deze brief omdat u het MEN1- of MEN2-syndroom heeft.

U leest hier om wat voor onderzoek het gaat, wat het voor u betekent, en wat de voordelen en
nadelen zijn. Het is veel informatie. Wilt u de informatie doorlezen en beslissen of u wilt meedoen? Als
u wilt meedoen, kunt u contact opnemen met de onderzoekers met de gegevens die u vindt in de
bijlage.

Stel uw vragen

U kunt uw beslissing nemen met de informatie die u in deze informatiebrief vindt. Daarnaast raden we
u aan om dit te doen:

- Stel vragen aan de onderzoeker die u deze informatie geeft.
- Praat met uw partner, familie of vrienden over dit onderzoek.

1. Algemene informatie

Dit onderzoek is opgezet door Mirthe Klein Haneveld en Rachel van Leeuwaarde. Mirthe Klein
Haneveld is basisarts en student Zorgethiek en Beleid aan de Universiteit voor Humanistiek. Rachel
van Leeuwaarde is internist-endocrinoloog in het UMC Utrecht en het Antoni van Leeuwenhoek. Voor
dit onderzoek werken we samen met de Belangengroep MEN.
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2. Wat is het doel van het onderzoek?

Het doel van dit onderzoek is beter begrijpen hoe mensen die MEN1 of MEN2 hebben het onder
controle zijn in het ziekenhuis, bijvoorbeeld het ondergaan van onderzoeken, het krijgen van
informatie en het spreken met de arts, ervaren. We vinden dit belangrijk om de zorg en ondersteuning
voor mensen met MEN1 en MEN2 te kunnen verbeteren.

3. Wat meedoen inhoudt

Als u meedoet, vragen wij u éénmalig deel te nemen aan een interview. Het interview duurt ongeveer
één uur. De vragen gaan over hoe u de afspraken in het ziekenhuis en het leven met MEN ervaart. U
mag zelf beslissen wat u hierover wil vertellen. Het interview vindt plaats op een locatie en tijdstip dat
met u wordt overlegd. Dit mag binnen of buiten het UMC Utrecht zijn. Ook mag u een voorkeur
aangeven voor een digitaal of telefonisch interview. De interviews worden verricht door Mirthe Klein
Haneveld. In de bijlage stelt zij zich voor.

4. Wat zijn de voordelen en de nadelen als u meedoet aan het onderzoek?

Met uw deelname helpt u de onderzoekers om meer inzicht te krijgen in hoe pati€nten de zorg voor
MEN1 of MEN2 ervaren en hoe we deze zorg kunnen verbeteren.

Meedoen aan het onderzoek kan deze nadelen hebben. Deelnemen kost u tijd. Ook kan het spreken
over het leven met MEN emoties oproepen. Hierbij is het belangrijk om te weten dat u zelf mag
beslissen wat u wel en niet wilt vertellen.

Wilt u niet meedoen?

U beslist zelf of u meedoet aan het onderzoek. Deelname is geheel vrijwillig. Niet meedoen aan het
onderzoek heeft geen gevolgen voor de zorg die u krijgt.

5. Wanneer stopt het onderzoek?

Het onderzoek is afgelopen wanneer alle interviews zijn afgenomen en een analyse is uitgevoerd.
In deze situaties stopt voor u het onderzoek:

e Het einde van het onderzoek is bereikt

e U wilt zelf stoppen met het onderzoek. Dat mag op ieder moment, ook tijdens het interview.
Meld dit dan meteen bij de onderzoeker. U hoeft er niet bij te vertellen waarom u stopt. Ook
als u specifieke vragen niet wilt beantwoorden mag u dat altijd aangeven.

De gegevens die tot dat moment zijn verzameld, worden gebruikt voor het onderzoek.

6. Wat doen we met uw gegevens?
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Doet u mee met het onderzoek? Dan geeft u ook toestemming om uw gegevens te verzamelen,
gebruiken en bewaren.

Welke gegevens bewaren we?
We bewaren deze gegevens:

- uw naam, leeftijd, geslacht en of u MEN1/MEN2A/MEN2B heeft
- een opname van het interview en een transcript (uitgeschreven interview)
- uw emailadres en/of telefoonnummer

Waarom verzamelen, gebruiken en bewaren we uw gegevens?

We verzamelen, gebruiken en bewaren uw gegevens om de vragen van dit onderzoek te kunnen
beantwoorden. En om de resultaten te kunnen publiceren.

Bij het verwerken van uw gegevens houden wij ons aan de Algemene Verordening
Gegevensbescherming. Wat dit precies voor u betekent kunt u lezen in de bijlage. Wij vragen voor het
gebruik van uw gegevens uw toestemming.

6. Krijgt u een vergoeding als u meedoet aan het onderzoek?

Er is een vergoeding voor eventuele gemaakte reiskosten beschikbaar.

7. Heeft u vragen?

Vragen over het onderzoek kunt u stellen aan de onderzoeker. De contactgegevens zijn te vinden in
de bijlage.

Heeft u een klacht? Bespreek dit dan met de onderzoeker of de arts die u behandelt. Wilt u dit liever
niet? Ga dan naar de klachtenbemiddelaars. Deze zijn bereikbaar via tel. 088-75 562 08. Of digitaal
via: http://www.umcutrecht.nl/nl/Ziekenhuis/Ervaringen-van-patienten/Een-klacht-indienen.

8. Hoe geeft u toestemming voor het onderzoek?

U kunt eerst rustig nadenken over dit onderzoek. Daarna vertelt u de onderzoeker of u de informatie
begrijpt en of u wel of niet wilt meedoen. Wilt u meedoen? Dan vult u het toestemmingsformulier in dat
u bij deze informatiebrief vindt. U en de onderzoeker krijgen allebei een getekende versie van deze
toestemmingsverklaring.

Dank voor uw tijd.
Met vriendelijke groet,

Mirthe Klein Haneveld
Rachel van Leeuwaarde

Bijlagen:

1. Voorstelbericht en contactinformatie
2. Aanvullende informatie over verwerking van uw gegevens
3. Toestemmingsformulier


about:blank
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Bijlage 1: Voorstelbericht en contactinformatie

Voorstelbericht

Beste mogelijke deelnemer,

Als u besluit om deel te nemen aan het onderzoek ben ik degene die
u zal interviewen. Daarom stel ik mij graag aan u voor.

Mijn naam is Mirthe Klein Haneveld. Ik ben 25 jaar oud en
woonachtig in Utrecht. In 2021 ben ik afgestudeerd als arts-
onderzoeker in het UMC Utrecht. Op dit moment ben ik student
Zorgethiek en Beleid aan de Universiteit voor Humanistiek. Voor dit

afstuderen voer ik onderzoek uit.

Dit onderzoek gaat over het onder controle zijn in het ziekenhuis vanwege de diagnose MEN1 of
MEN?2. Ik wil graag weten wat uw ervaringen en gevoelens zijn over de onderzoeken en afspraken
met uw behandelend arts. Het gaat dus niet over goed of fout, maar om uw persoonlijke beleving. De
inzichten die uit dit onderzoek voortkomen worden gebruikt om de zorg en ondersteuning voor
patiénten met een MEN-syndroom te verbeteren.

Mocht u willen deelnemen of vragen hebben over het onderzoek, dan kunt u contact met mij opnemen
via onderstaande contactgegevens.

U mag ook contact opnemen met dr. Rachel van Leeuwaarde, internist-endocrinoloog in het UMC
Utrecht.

Met vriendelijke groet,

Mirthe Klein Haneveld

Contactinformatie onderzoeker

Vanwege privacyredenen is dit onderdeel van de masterthesis verwijderd.
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Bijlage 2: Aanvullende informatie over verwerking van uw gegevens

Hoe beschermen we uw privacy?

Om uw privacy te beschermen geven wij uw gegevens een code. Op al uw gegevens zetten we alleen
deze code. De sleutel van de code bewaren we op een beveiligde plek in het ziekenhuis. Als we uw
gegevens verwerken, gebruiken we steeds alleen die code. Ook in publicaties over het onderzoek kan
niemand terughalen dat het over u ging.

Wie kunnen uw gegevens zien?

Uw naam en persoonlijke gegevens kunnen worden ingezien door beide onderzoekers en een
datamanager. Het transcript (uitgetypte interview) kan daarnaast worden ingezien door twee
onderzoekers van Universiteit voor Humanistiek die Mirthe Klein Haneveld begeleiden bij haar
afstuderen. Zij zien daarbij niet uw naam of contactgegevens. Deze personen houden uw gegevens
geheim. Wij vragen u voor deze inzage toestemming te geven.

Hoelang bewaren we uw gegevens?

De geluidsopnames van het interview worden verwijderd na het uitschrijven van het interview
(transcriberen). Het gecodeerde transcript wordt 15 jaar bewaard.

Mogen we uw gegevens gebruiken voor ander onderzoek?

Uw gegevens kunnen na afloop van dit onderzoek ook nog van belang zijn voor ander
wetenschappelijk onderzoek op het gebied van kwaliteit van leven bij MEN-syndromen.

Daarvoor kan het relevant zijn om opnieuw het transcript van het interview in te zien. In het
toestemmingformulier geeft u aan of u dit goed vindt. Geeft u geen toestemming? Dan kunt u nog
steeds meedoen met dit onderzoek.

Kunt u uw toestemming voor het gebruik van uw gegevens weer intrekken?

U kunt uw toestemming voor het gebruik van uw gegevens op ieder moment intrekken. Maar let op:
trekt u uw toestemming in, en hebben onderzoekers dan al gegevens verzameld voor een onderzoek?
Dan mogen zij deze gegevens nog wel gebruiken.

Wilt u meer weten over uw privacy?

o Wilt u meer weten over uw rechten bij de verwerking van persoonsgegevens? Kijk dan op
www.autoriteitpersoonsgegevens.nl.

e Heeft u vragen over uw rechten? Of heeft u een klacht over de verwerking van uw
persoonsgegevens? Neem dan contact op met degene die verantwoordelijk is voor de
verwerking van uw persoonsgegevens. Voor uw onderzoek is dat:

o Dr. Rachel van Leeuwaarde, UMC Utrecht, te bereiken via rleeuwaa@umcutrecht.nl;

https://www.umcutrecht.nl/nl/ziekenhuis/privacy

e Als u klachten heeft over de verwerking van uw persoonsgegevens, raden we u aan om deze
eerst te bespreken met het onderzoeksteam. U kunt ook contact opnemen met de


about:blank
mailto:rleeuwaa@umcutrecht.nl
https://www.umcutrecht.nl/nl/ziekenhuis/privacy
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Functionaris Gegevensbescherming van het UMC Utrecht gaan via privacy@umcutrecht.nl. Of
u dient een klacht in bij de Autoriteit Persoonsgegevens.
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Bijlage 3: Toestemmingsformulier deelnemer
Onderzoek: Ervaringen van screening bij patiénten met MEN1- of MEN2-syndroom

- Ik heb de informatiebrief gelezen. Ook kon ik vragen stellen. Mijn vragen zijn voldoende
beantwoord. Ik had genoeg tijd om te beslissen of ik meedoe.

- Ik weet dat meedoen vrijwillig is. Ook weet ik dat ik op ieder moment kan beslissen om toch niet
mee te doen of te stoppen met het onderzoek. Daarvoor hoef ik geen reden te geven.

- Ik geef toestemming voor het verzamelen en gebruiken van mijn gegevens voor de
beantwoording van de onderzoeksvraag in dit onderzoek.

- Ik weet dat sommige mensen mijn gegevens kunnen inzien. Die mensen staan vermeld in deze
informatiebrief.

- Ik geef o wel
o geen toestemming om mij na dit onderzoek opnieuw te benaderen voor een
vervolgonderzoek.

- Ik geef o wel
o geen toestemming om het uitgetypte interview opnieuw in te zien bij
vervolgonderzoek naar kwaliteit van leven bij MEN-syndromen.

- Ik wil meedoen aan dit onderzoek.

Naam deelnemer: ........ccooviiniiiiiiii e

Handtekening: ..........ccooiiiiiiii Datum : _/_/

Ik verklaar dat ik deze deelnemer volledig heb geinformeerd over het genoemde onderzoek.

Als er tijdens het onderzoek informatie bekend wordt die de toestemming van de deelnemer zou
kunnen beinvloeden, dan breng ik hem/haar daarvan tijdig op de hoogte.

Handtekening: ... Datum: /[

* Doorhalen wat niet van toepassing is.

De deelnemer krijgt een volledige informatiebrief mee, samen met een kopie van het getekende
toestemmingsformulier.
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Bijlage D: Interviewleidraad

Introductie

Kennismaking: voorstellen onderzoeker en uitleg doel onderzoek
Onderzoek op basis van vrijwilligheid (op ieder moment, alleen

informatie die participant zelf wil delen) en vertrouwelijkheid (veilige

opslag data, niet herleidbaar tot individu)

Goedkeuring voor opname en voor geanonimiseerd gebruik van
gegevens in masterthesis en eventuele publicatie

Timing van het interview

Gelegenheid voor stellen van vragen

(1) Algemeen MEN

(Start audio-opname)

Kunt u me wat vertellen over uw leven met MEN1/2? U mag beginnen
waar u wilt.
Prompts:
Hoe was het voor u om de diagnose MEN1/2 te krijgen?
Wat is er gebeurd sinds u weet dat u MENI/MEN?2 heeft?
Welke rol speelt MEN1/2 in uw leven?
Hoe zou u leven met MEN1/2 beschrijven?

(2) Controle-afspraken

Het hebben van MEN1/2 gaat gepaard met regelmatige afspraken in
het ziekenhuis. Kunt u me wat vertellen over hoe u deze afspraken
ervaart?

Prompts:

Kunt u me vertellen hoe de afspraken in het ziekenhuis gaan?

Welke gevoelens ervaart u voorafgaand aan — tijdens — na een

afspraak?

Waar denkt u over na rondom een afspraak?

Wat vindt u belangrijk bij een afspraak in het ziekenhuis?

Hoe beinvioeden de afspraken uw leven buiten het ziekenhuis?

(3) Ondergaan van

onderzoeken

Kunt u me wat vertellen over hoe u het ondergaan van onderzoeken,
zoals scans, ervaart?
Prompts:
Kunt u me wat vertellen over de onderzoeken die u krijgt?
Welke gevoelens ervaart u voorafgaand aan — tijdens — na een
onderzoek?
Waar denkt u over na rondom een onderzoek?
Wat vindt u belangrijk bij een onderzoek in het ziekenhuis?

Hoe beinvioeden de onderzoeken uw dagelijks leven?
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(4) Omgang met

informatie

Bij de afspraken in het ziekenhuis krijgt u informatie, bijvoorbeeld
uitslagen van onderzoeken, mogelijke behandelingen en risico’s. Kunt
u me wat vertellen over hoe u het krijgen van informatie ervaart?
Prompts:
Kunt u me vertellen wat er gebeurt als u informatie krijgt?
Welke gevoelens roept het krijgen van informatie bij u op?
Hoe gaat u om met de informatie die u te horen krijgt?
Wat vindt u belangrijk bij het krijgen van informatie?

Hoe beinvloedt de informatie die u krijgt uw dagelijks leven?

(5) Behoeften en

verbeterpunten

Kunt u me wat vertellen over hoe u de zorg over het algemeen ervaart?
Prompts:
Wat ervaart u als positief in de zorg voor MEN1/2?
Wat ervaart u als negatief in de zorg voor MEN1/2?
Welke ondersteuning is belangrijk voor u?

Wat zou u helpen in het leven met MEN1/2?

Afronding

(Stop audio-opname)

We naderen het einde van het interview. Zijn er dingen die we niet

hebben besproken die u graag wil toevoegen?

Hoe heeft u dit interview ervaren?
Bedanken voor deelname en informatie over vervolg

Gelegenheid voor stellen van vragen
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Bijlage E: Datamanagementplan

In overleg met Yvonne Drost, datamanagementadviseur van de Universiteit voor Humanistiek, is tot
de volgende afspraak wat betreft datamanagement gekomen.

Data wordt beveiligd opgeslagen in het UMC Utrecht conform een datamanagementplan (DMP) wat is
opgesteld via DMPonline, goedgekeurd door zowel de datamanager van de UMC Utrecht divisie
Beeld en Oncologie als door Yvonne Drost.

Daarnaast is schijfruimte bij de Universiteit voor Humanistiek aangevraagd, waarop een kopie van het
DMP wordt opgeslagen. Kopieén van de data die relevant zijn voor inzage door de thesisbegeleider,
zoals (gecodeerde) transcripten van interviews, worden bij de Universiteit voor Humanistiek opslagen;
dit is exclusief persoonsgegevens, de sleutel van de codering van persoonsgegevens-pseudoniem en

audiobestanden. De bestanden worden na afronding van het onderzoek gearchiveerd.

LIVED EXPERIENCES OF SCREENING IN MEN-SYNDROMES

1. GENERAL FEATURES

1.1. Please fill in the table below. When not applicable (yet), please fill in N/A.

DMP template version 30 (don't change)

ABR number (only for human-related research) N/A

METC number (only for human-related 22-518/DB

research)

DEC number (only for animal-related research) N/A

Acronym/short study title Lived experiences of screening in MEN-
syndromes

Name Research Folder TBD

Name Division
Name Department
Partner Organization

Division Imaging & Oncology
Endocrine Oncology, Cancer Center
University of Humanistic Studies

Start date study 01-03-2022
Planned end date study 15-07-2022
Name of datamanager consulted* Loraine Thompson
Check date by datamanager 08-03-2022

1.2 Select the specifics that are applicable for your research.

Prospective study

Monocenter study
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Observational study
Non-WMO

Qualitative study (semi-structured interviews)

2. DATA COLLECTION

2.1 Give a short description of the research data.

Subjects Volume Data Source Data Capture File Type Format Storage
Tool space
Human <12 Interview Audio Audio TBD; 0-10 GB
recorder conversion to
preferred
format BWF
Human <12 Interview Transcription  Text .docx 0-10 GB
of audio file and .pdf
Human 1 Potentially: Potentially: Computer ATLAS TI TBD
computer- ATLAS. ti Assisted copy bundle
assisted Qualitative
coding of Data Analysis
transcripts (CAQDAS)

2.2 Do you reuse existing data?

e No, please specify

This is the first qualitative study into the lived experiences of MEN patients regarding screening.

2.3 Describe who will have access to which data during your study.

Type of data Who has access

Direct identifying personal data Research team with active role in interviews or care
relationship to patient, Datamanager

Key table linking personal data to Research team with active role in interviews or care

study specific pseudonyms relationship to patient, Datamanager

Pseudomized data Datamanager, Research team, Senior lecturer University of

Humanistic Studies involved in quality supervision

2.4 Describe how you will take care of good data quality.

# Question Yes No N/A
1. Do you use a certified Data Capture Tool or Electronic Lab Notebook? X
2. Have you built in skips and validation checks? X
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3. Do you perform repeated measurements? X
4.  Are your devices calibrated? X
5.  Are your data (partially) checked by others (4 eyes principle)? X
6.  Are your data fully up to date? X
7. Do you lock your raw data (frozen dataset) X
8. Do you keep a logging (audit trail) of all changes? X
9. Do you have a policy for handling missing data? X
10. Do you have a policy for handling outliers? X

2.5 Specify data management costs and how you plan to cover these costs.

# Type of costs Division Other
("overhead") (specify)
1. Time of datamanager X
2. Storage X
3. Archiving X
Where data will be archived and how these costs will be covered has yet to be determined.

2.6 State how ownership of the data and intellectual property rights (IPR) to the data will be
managed, and which agreements will be or are made.

UMC Utrecht is and remains the owner of all collected data for this study.

3. PERSONAL DATA (DATA PROTECTION IMPACT ASSESSMENT (DPIA) LIGHT)

Will you be using personal data (direct or indirect identifying) from the Electronic Patient
Dossier (EPD), DNA, body material, images, or any other form of personal data?

e Yes, go to next question
| will process personal data. | have checked the full DPIA checklist and | do not have to complete a full

DPIA. | therefore fill out this DPIA light and proceed to 3.1.

3.1 Describe which personal data you are collecting and why you need them.

Which personal data? Why?

Name, email address of participants, telephone number of To be able to invite participants

participants, in case of interview at home: address of participants for taking part in the research

Gender, age, diagnosis MEN1/MEN2A/MEN2B To describe our study
population

3.2 What legal right do you have to process personal data?

e Study-specific informed consent

3.3 Describe how you manage your data to comply to the rights of study participants.
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The data are pseudonymized and the linking table to personal data is saved. An authorized person
manages the linking table, can re-identify study participants when necessary and deliver, correct, or
delete the data. We use informed consents; in the informed consent we state that the study participant
can stop taking part in the research.

Right to Research data are coded, but can be linked back to personal data, so we can

access generate a personal record at the moment the person requires that. This needs to
be done by an authorized person.

Right of The authorized person will give the code for which data have to be rectified.

rectification

Right of We use informed consents.

objection

Right to be In the informed consent we state that the study participant can stop taking part in

forgotten the research. Data collected up to that point may be used in order to accurately

describe the research process.
3.4 Describe the tools and procedures that you use to ensure that only authorized persons
have access to personal data.
We use the secured Research Folder Structure that ensures that only authorized personnel has
access to personal data, including the key table that links personal data to the study pseudonym.
3.5 Describe how you ensure secure transport of personal data and what contracts are in place
for doing that.
Personal data, audio files or the key connecting personal data to pseudonyms will not be transported
outside the UMCU network drive. Relevant information to assess the study quality will be transferred

to a secured research folder structure at the University of Humanistic Studies using Surffilesender with
encryption. This only includes (coded) transcripts of interviews.

4. DATA STORAGE AND BACKUP

4.1 Describe where you will store your data and documentation during the research.

The digital files will be stored in the secured Research Folder Structure of the UMC Utrecht.

4.2 Describe your backup strategy or the automated backup strategy of your storage locations.

All research data is stored on UMC Utrecht networked drives from which backups are made
automatically twice a day by the division IT (dIT).

5. METADATA AND DOCUMENTATION

5.1 Describe the metadata that you will collect and which standards you use.

We do not use metadata standards yet. Data collection for this study exists of interviews. The time,
date, and location/setting for all interviews will be kept with the personal data as these data may be
privacy sensitive (in case of combination of interview with hospital appointment on a similar day or
interview in the home setting). The interview guide will be stored in the project folder and may be
shared as supplementary data in case of publication.

The use of a data dictionary is not applicable for this qualitative study.
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5.2 Describe your version control and file naming standards.

Version control of text documents will be conducted using dates and version numbers (e.g. [document
name] _V0.0_[yymmdd]), in which older versions of the file are moved to a map called OLD.

6. DATA ANALYSIS

6 Describe how you will make the data analysis procedure insightful for peers.

Semi-structured interviews will be carried out using an interview guide that will be stored in the project
folder and may be shared as supplementary data in case of publication. Qualitative data analysis will
be conducted in line with the phases of the interpretative-phenomenological approach (IPA) as
reported by Smith et al. The study methodology will be stored in the project folder and documented in
eventual publication. Additionally, a logbook will be maintained during qualitative analysis that will be
stored in the project folder.

7. DATA PRESERVATION AND ARCHIVING

7.1 Describe which data and documents are needed to reproduce your findings.
Interview recordings will be transcribed verbatim. Coded interview transcripts and materials including
the study protocol and interview guide will be stored at the UMC Utrecht under the responsibility of the
Principal Investigator of the research group.

7.2 Describe for how long the data and documents needed for reproducibility will be available.
Data (transcripts) and documentation from this non-WMO study will be stored for at least 15 years.
7.3 Describe which archive or repository (include the link!) you will use for long-term archiving
of your data and whether the repository is certified.
After finishing the project, the data will be stored at the UMC Utrecht Research Folder Structure and is
under the responsibility of the Principal Investigator of the research group; as described in further

questions, long-term archival may be conducted using the repository EASY (DANS) that is certified
with the CoreTrustSeal.

7.4 Give the Persistent Identifier (PID) that you will use as a permanent link to your published
dataset.

| will update this answer when available.

8. DATA SHARING STATEMENT

8.1 Describe what reuse of your research data you intend or foresee, and what audience will be
interested in your data.


https://easy.dans.knaw.nl/ui/home
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As of now, there is no intent to reuse the research data. As data may be of interest to other
researchers studying the impact of screening in MEN-syndromes or other hereditary tumour
syndromes, it will be made findable through publication of metadata.

8.2 Are there any reasons to make part of the data NOT publicly available or to restrict access
to the data once made publicly available?

e Yes (please specify)

Considering the rare nature of MEN-syndromes, data will not be made publicly available to preserve
the confidentiality of participants, as study data consist of personal accounts that may be traced back
to participants. Descriptive metadata may be made publicly available as described in following
questions, in which participant characteristics are described only on a group level, such that individual
participants cannot be traced from these data. In the event that peers are interested in reusing our
data this can only be granted if the research question is in line with the original informed consent
signed by the study participants. Every application therefore will be screened upon this requirement. If
granted, a data usage agreement is signed by the receiving party.

8.3 Describe which metadata will be available with the data and what methods or software tools
are needed to reuse the data.
Metadata will be made available through EASY (DANS), including a description of the study protocol

and group-level descriptive characteristics of the participant characteristics, such that individual
participants cannot be traced from these data.

8.4 Describe when and for how long the (meta)data will be available for reuse

e (Meta)data will be available as soon as article is published

8.5 Describe where you will make your data findable and available to others.

As described above, data will be made findable but not accessible (public descriptive metadata)
through EASY (DANS).



Bijlage F: lllustratieve voorbeelden data-analyse

Voorbeeld stap 2: exploratief open coderen van tekstfragment

Controle over onderzoeken
CONTROLE OVER ZIEKTE
G3 ES Eigen lichaam kunnen c..

En, we hebben ja hoge dosis medicatie, en dan komt het ook wel WePr goed en ik heb mijn eigen
prikbrieven en (naam verpleegkundig specialist), dat is mijn verpleegkundig specialist, die die heeft
me via zo’n e consult van het (naam ziekenhuis B), heeft mij een lab formulier toegestuurd en dan
kan ik die zo vaak uitprinten als ik wil, heel erg tegen de regels van ziekenhuis in. En dan mag ik
prikken wanneer ik vind dat ik geprikt wil worden. Dus ook als ik tussendoor denk, als ik
bijvoorbeeld, vaak hebben we dan 2 of, 2, 3 of 4 weken dat ik dat er niet gebeld wordt, hoef ik in
principe ook niet te prikken, maar soms voel ik toch trillingen, weet je, ik voel me ook niet lekker of

~peu) us usAsuicpud usbis ufiw gay yi L&y

Ik weet het even niet. En dan is het zo'n geruststelling dat ik gewoon vanaf mijn stageplek, 10 & © Gerustgesteld worden
minuten loop naar de prikpoli, mijn brief inlever en met 3 uur de uitslag heb en dat geeft. Het geeft gf‘
heel veel rust, dat ik dat zelfs als ik mijn klachten misschien niet helemaal voel, dat ik wel altijd kan e
prikken, dus altijd kan checken of het wel goed zit. ;
18| Interviewer
En, wat maakt dat dat echt die rust geeft?
19| GEMENS3
Ja ik ik, ik pieker heel veel en ik vertrouw pas dat iets goed zit als ik bewijs heb dat het goed zit. Dus G3 ES Eigen lichaam kunnen c... & | O Piekeren

als ik dan mijn uitslagen, want je kan in (naam patiéntenportaal), het (naam ziekenhuis B) heeft
zo'n mijn patiéntenpagina, die heeft (naam ziekenhuis A) ook. En daar staan mijn uitslagen gewoon
in binnen 3 uur en calcium, dat klinkt als-, calciumuitslagen zijn niet zo heel gek moeilijk zegmaar,
Begrip medische informatie
Gerustgesteld worden

het is of te hoog of te laag of zit netjes. Ja, ja, het is, het is geen hogere wiskunde, zeg maar, dus ik
kan zelf wel prima inschattingen, oh, goh, mijn calcium gaat nu wel heel hard omlaag in een week
of oh, mijn calcium staat lekker stabiel en dat is, dat geeft mij rust dan ik, maar ik weet dat ondanks
dat ik het misschien niet goed voel, maar dat ik dat ik nu stabiel zit, want ik heb het op papier
gezien dat iemand heeft gemeten dat mijn calcium oké is.

U3 334 (834 Jaxfald 3 S er €8ty

's133Y ‘ef ‘ef €€

Voorbeeld stap 3: totaal aantal experiéntiéle statements van één interview

G3 ES Angst over wat er zou kunnen zijn is erger dan de werkelijkheid.

G3 ES Beangstigende ervaring bij niet aanvoelen van objectief medisch probleem

G3 ES De omgeving begrijpt niet wat de lading is van MEN.

G3 ES Een plan van aanpak geeft een gevoel van controle, ook bij een slechte uitslag.

G3 ES Eigen lichaam kunnen controleren geeft rust

G3 ES Er zit iets fout in je lichaam.

G3 ES Ervaren machteloosheid bij het lichaam dat niet werkt.

G3 ES Fysieke aanwezigheid in ziekenhuis geeft een kwetsbaar gevoel.

G3 ES Geen invloed kunnen hebben geeft een zekere rust.

G3 ES Geruststelling door de uitslag van een onderzoek niet af te hoeven wachten.

G3 ES Gevoel van controle over het lichaam door gehoord worden door de arts.

G3 ES Handelingen worden deel van het gewone leven.

G3 ES Het leven is meer dan MEN hebben.

G3 ES In de familie elkaar begrijpen.

G3 ES In de familie op nuchtere manier omgaan met ziekzijn.

G3 ES In het ziekenhuis ben je MEN-patiént.

G3 ES In MEN-uitingen lijken op je ouder.

G3 ES Kwetsbaar voelen bij aanwezigheid in het ziekenhuis.

G3 ES Lichamelijke klachten roepen angst op voor ziekenhuisopname

G3 ES Luchtig omgaan met screening maakt het eenvoudiger.

G3 ES MEN komt naar de voorgrond vanaf het moment dat er fysieke klachten gaan spelen.
G3 ES MEN verdwijnt snel naar de achtergrond bij duidelijke situatie.

G3 ES Operatie ondergaan nu fijner dan waarschijnlijke operatie in de toekomst.

G3 ES Opzoeken van informatie om duidelijkheid te krijgen over eigen toekomst.

G3 ES Persoonlijk contact (face-to-face) met de arts is nodig om grote onderwerpen te bespreken.
G3 ES Persoonlijke lichamelijke aanwezigheid van zorgverlener geeft rust bij angstige ervaring.
G3 ES Pijn die niet serieus wordt genomen door zorgverlener.

G3 ES Schuldbewust over gezondheid die wel te controleren zou zijn.

G3 ES Screening wordt een noodzakelijk onderdeel van het dagelijks leven.

G3 ES Screening zorgt dat MEN naar de voorgrond treedt.

G3 ES Verantwoordelijkheid dragen voor ongeboren kind.

G3 ES Verbeterde objectieve gezondheid zonder gehoopte invloed op ervaren gezondheid.
G3 ES Zekerheid hebben weegt zwaarder dan het hebben van een ziekte.

G3 ES Ziekzijn als familie vraagt om zorg als familie.

G3 ES Ziekzijn is iets wat heel dicht bij jezelf staat.
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Voorbeeld stap 4/5: organisatie persoonlijke experiéntiéle thema’s

{ 0G3ES Fysieke aanwezigheid in ziekenhuis geeft een kwetsbaar gevoel. {1-1} <is part of>

{ 0G3ES Handelingen worden deel van het gewone leven. {2-1} <is part of>

4'.:,\ O G3 ES Het leven is meer dan MEN hebben. {2-1} <is part of>

<> © G3 ES In het ziekenhuis ben je MEN-patiént. {1-1} <is part of>

<> O G3 ES Kwetsbaar voelen bij aanwezigheid in het ziekenhuis. {1-1} <is part of>

<> © G3 ES MEN komt naar de voorgrond vanaf het moment dat er fysieke klachten gaan spelen. {1-2} <is part of>
<> 0 G3 ES MEN verdwijnt snel naar de achtergrond bij duidelijke situatie. {1-1} <is part of>

{ 0G3ES Screening wordt een noodzakelijk onderdeel van het dagelijks leven. {2-1} <is part of>

{ 0G3ES Screening zorgt dat MEN naar de voorgrond treedt. {1-2} <is part of>

4 ‘-Z:f‘ O G3 - ONZEKERHEID {0-7}
O 0G3ES Angst over wat er zou kunnen zijn is erger dan de werkelijkheid. {1-1} <is part of>
{ OG3ES Beangstigende ervaring bij niet aanvoelen van objectief medisch probleem {1-1} <is part of>

<.'.::i‘ O G3 ES Er zit iets fout in je lichaam. {1-1} <is part of>

‘-.'.:i‘ © G3 ES Ervaren machteloosheid bij het lichaam dat niet werkt. {1-1} <is part of>

> 0G3ES Lichamelijke klachten roepen angst op voor ziekenhuisopname {1-1} <is part of>

<> O G3 ES Verbeterde objectieve gerondheid zonder gehoopte invloed op ervaren gezondheid. {1-1} <is part of>

5\ O G3 ES Ziekzijn is iets wat heel dicht bij jezelf staat. {1-1} <is part of>

4 <> O G3 - CONTROLE {0-10}
<> O G3 ES Een plan van aanpak geeft een gevoel van controle, ook bij een slechte uitslag. {2-1} <is part of>
‘-Zi:i‘ O G3 ES Eigen lichaam kunnen controleren geeft rust {3-1} <is part of>
‘-Zi:i‘ O G3 ES Geen invloed kunnen hebben geeft een zekere rust. {1-1} <is part of>
‘-Zi:i‘ O G3 ES Geruststelling door de uitslag van een onderzoek niet af te hoeven wachten. {1-1} <is part of>
‘-Zi:i‘ O G3 ES Gevoel van controle over het lichaam door gehoord worden door de arts. {1-1} <is part of>
{ 0G3ES Luchtig omgaan met screening maakt het eenvoudiger. {1-1} <is part of>
{ 0G3ES Operatie ondergaan nu fijner dan waarschijnlijke operatie in de toekomst. {1-1} <is part of>
{ 0G3ES Opzoeken van informatie om duidelijkheid te krijgen over eigen toekomst. {1-1} <is part of>
<> O G3 ES Schuldbewust over gezondheid die wel te controleren zou zijn. {1-1} <is part of>

‘\ O G3 ES Zekerheid hebben weegt zwaarder dan het hebben van een ziekte. {3-1} <is part of>

4 <> O G3 - FAMILIE {0-5}
<> O G3 ES In de familie elkaar begrijpen. {1-1} <is part of>
<> O G3 ES In de familie op nuchtere manier omgaan met ziekzijn. {1-1} <is part of>
{ 0G3ESIn MEN-uitingen lijken op je ouder. {2-1} <is part of>
{ 0G3ES Verantwoordelijkheid dragen voor ongeboren kind. {2-1} <is part of>

{ 0G3ES Ziekzijn als familie vraagt om zorg als familie. {1-1} <is part of>

4 <> O G3 - OVERIG {0-4}
<> 0 G3ES De omgeving begrijpt niet wat de lading is van MEN. {1-1} <is part of>
<> 0G3ES Persoonlijk contact (face-to-face) met de arts is nodig om grote onderwerpen te bespreken. {2-1} <is part of>
<> OG3ES Persoonlijke lichamelijke aanwezigheid van zorgverlener geeft rust bij angstige ervaring. {1-1} <is part of>

<> 0G3ES Pijn die niet serieus wordt genomen door zorgverlener. {1-1} <is part of>
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Bijlage G: lllustratieve fragmenten reflexief logboek

Fragment 1: dataverzameling

“Tijdens het gesprek hebben we het over de manier waarop de participant omgaat met risico’s in de
toekomst. Hierbij komt aan bod dat deze middel X in de kast heeft liggen. Dit geeft gemoedsrust,
mocht er in de toekomst een slechte uitslag zijn. Ik merk dat ik hier even van schrik en worstel met
mijn rol als interviewer. Wanneer ik als arts dit zou horen van een patiént, zou ik geneigd zijn om hier
vanuit mijn eigen verantwoordelijkheid een gesprek over aan te gaan — wat weet iemand van de
werking van middel X, is dit een hulpvraag die we anders zouden kunnen beantwoorden? Ook merk ik
dat ik onbewust teruggrijp naar mijn medische referentickader om te bevestigen dat hier geen sprake is
van acute suicidaliteit. Nu is dat niet mijn plaats, ik ben er om te luisteren en te begrijpen, en daar
moet ik bewust naar terugkeren. Het moment moedigt me wel aan om na het interview te blijven
vragen hoe de deelnemer het interview heeft ervaren en de contactmogelijkheid met mij of een
‘onafthankelijke’ arts in het UMC Utrecht te benoemen.”

Fragment 2: dataverzameling
Vanwege mogelijke herleidbaarheid naar individuele participanten is dit onderdeel van de
masterthesis verwijderd.

Fragment 3: dataverzameling

“Deze participant gaf van het begin af aan al aan alleen deel te willen nemen met diens partner erbij.
Ik heb mijn twijfel daarover gedeeld met Susanne, de patiént verteld dat ik graag 1-op-1 interviews
doe en dat is akkoord, maar dan krijg ik toch het antwoord: tot morgen, wij zitten er klaar voor. Ik
besluit om het interview gewoon te doen, ik heb genoeg andere participanten, en maar te kijken hoe
het gaat. Aan het begin van het interview ga ik wat uitgebreider met participant en partner in gesprek.
Wat blijkt: de afgelopen jaren zijn emotioneel erg heftig geweest, maar ook lichamelijk is er veel
gebeurd met onder andere een bijnieroperatie. Het interview zou mogelijk ‘te veel” kunnen worden: de
aanwezigheid van partner in dezelfde kamer, al zegt diegene niets, zorgt ervoor dat deze de participant
in de gaten kan houden en kan ingrijpen als het niet goed met hem lijkt te gaan. Ik stem in en benoem
dat ik begrijp dat het fijn is dat er iemand in zo’n geval letterlijk ‘naast je zit’. Tijdens het verloop van
het interview begrijp ik steeds beter waarom. De participant vertelt dat deze voor de diagnose “nog
niet eens wist of je ziekenhuis met een s of een z schreef”. In de behandeling van deze participant en
diens familie is er veel niet goed gegaan — van concrete medische fouten, zoals het toedienen van
medicatie die bij dit syndroom niet gegeven mag worden, tot een gebrekkige informatievoorziening en
tekortschietende organisatie vanuit het ziekenhuis. Hieruit komt een algeheel gevoel voort van voor
jezelf op te moeten komen om goede zorg te krijgen, dat zorgt voor continue stress, bij alles wat met
iets medisch te maken heeft — mag je bepaalde medicatie, hoe werkt de voorbereiding op onderzoeken,
een coronavaccinatie, kan dat wel? Mijn participanten tot zover zijn (toevallig?) vaak medisch
onderlegd door een baan in de zorg, of hebben een wetenschappelijke opleiding genoten. Voor deze
participant was een ziekenhuis altijd ver weg, tot deze noodgedwongen expert heeft moeten worden in
de eigen aandoening uit de angst dat er anders fouten worden gemaakt. Ik noem mijzelf arts-
onderzoeker in de informatiebrief, en realiseer me pas nu dat me dat niet voor iedereen een veilige en
toegankelijke gesprekspartner maakt. Tijdens het gesprek blijft de partner in de buurt. Deze zegt niets,
behalve wanneer deze ziet dat mijn participant mijn vraag niet begrijpt, waarbij partner het zachtjes in
net iets andere woorden herhaalt, of als de participant zegt dat deze vergeten is hoe iets is gegaan. Pas
na de afronding, als ik vraag of ze nog iets willen toevoegen wat niet aan bod is gekomen en de
participant zelf niets meer wil vertellen, vraagt partner of deze diens mening over de zorg mag geven.
Ik voel aan alles dat partner mijn verzoek voor een 1-op-1 interview om alles in de eigen woorden van
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mijn participant te horen heeft willen respecteren. Natuurlijk heeft diens aanwezigheid invloed op het
interview, maar ik voel sterk dat dit perspectief niet een perspectief is dat ik wil excluderen.”

Fragment 4: dataverzameling en analyse

“Alle deelnemers weten dat ik ben opgeleid als arts, dit staat in de informatiebrief, aangezien ik dit
onderzoek mede vanuit het UMC Utrecht uitvoer. Mijn medische kennis van de MEN-syndromen
draagt naar mijn idee bij aan de interviews; ik kan plaatsen waar een patiént het over heeft als het gaat
om later pas ontdekken waar veel problemen met nierstenen vandaan komen en weet wat bijvoorbeeld
een feochromocytoom of een alvleesklieroperatie voor gezondheidsproblemen met zich meebrengen.
Ook herken ik veel uit eerdere interviews. Ik heb het idee dat ik daarom door de participanten als
‘insider’ wordt aangesproken en dat zij daarom hun ervaringen makkelijker met mij delen. Bij het
analyseren van interviews kan ik dit verklaren uit het onbegrip dat veel participanten ervaren vanuit de
buitenwereld, die nog nooit heeft gehoord van een hypofyse en bij kanker al snel een standaardbeeld
van chemotherapie en agressieve tumoren heeft dat niet aansluit bij MEN. Het praten met familieleden
die ook MEN hebben of met lotgenoten via de Belangengroep MEN is daarom fijner voor hen. Dat ik
als ‘insider’ ben aangesproken helpt mij om dichter bij hun ervaringen te komen. Tegelijkertijd merk
ik dat ik niet altijd heb doorgevraagd op wat het voor hen betekent om bijvoorbeeld een aanval te
krijgen van een feochromocytoom of bang te zijn voor een toekomst zonder bijnieren. Begrijp ik hen
inderdaad wel goed of vul ik in?”

Fragment 5: reflectie op theoretisch kader en critical insight macht/positie

“Een terugkomend thema in de interviews is wetenschap en de potentie om de zorg te verbeteren. Veel
participanten noemen dit, waarbij een heel aantal al direct de connectie leggen met hun deelname aan
dit onderzoek — “mee willen doen voor hun (klein)kinderen” bijvoorbeeld, of “iets terug willen doen”,
zelfs al in ons eerste telefonische of mailcontact. Ook is er kritiek geuit op het feit dat onderzoek vaak
niet goed vindbaar is voor patiénten — onvoldoende communicatie over onderzoeken waar zij zelf aan
hebben meegedaan bijvoorbeeld, maar ook onvoldoende toegang, zelfs letterlijk in de zin van het
moeten betalen voor toegang tot medische wetenschap. Ik voel een drive om iets goeds van deze thesis
te maken, omdat het gaat om iets belangrijks voor mijn participanten, en wordt hierbij geconfronteerd
met mijn omgang met pati€énten in onderzoek. Ik realiseer me dat ik het critical insight macht/positie
niet heb gekozen in mijn theoretisch kader, terwijl dat in deze ervaringen wel een rol speelt. Vanuit
mijn eigen machtspositie binnen de medische wetenschap is dat een makkelijke blinde vlek. Zo
realiseer ik mij dat in een vorig onderzoek twee patiénten een belangrijke rol hebben gehad: één was
actief betrokken bij alle focusgroepen, de ander heeft het manuscript kritisch doorgelezen voor
publicatie. Beiden zijn genoemd in de acknowledgements, terwijl alle dokters die min of meer
betrokken waren een auteurspositie kregen. De auteursvolgorde werd door de medisch specialist
bepaald en ik heb me daar als student aan gehouden, maar ik heb er ook geen seconde over nagedacht.
Ik kan me niet meer herinneren of ik de betrokken patiénten ten tijde van de publicatie heb
geinformeerd, of dat dat alleen de coauteurs waren — ik vrees het laatste. In dit project wil ik het
anders, beter doen.”



&4

Bijlage H: Materialen member check: groepsthema’s en individuele narratieven

Samenvatting bevindingen voor participanten
Uit de interviews komen vier terugkerende thema’s naar voren als het gaat over hoe mensen met
MEN1 of MEN2 het onder controle zijn in het ziekenhuis (screening) ervaren.

Thema 1: Deelnemers vertellen dat MEN in hun leven soms meer op de voorgrond staat en op
andere momenten meer op de achtergrond is. Screening is een van de momenten waarop MEN naar
de voorgrond treedt. Dit maakt dat deelnemers bijvoorbeeld meer nadenken over het hebben van MEN
rondom afspraken in het ziekenhuis. Ook belangrijke levenservaringen, zoals het hebben van
gezondheidsklachten door MEN, confrontatie met het ziekzijn van familieleden of het dragen van
verantwoordelijkheid voor familieleden, zorgen ervoor dat MEN een grotere rol speelt in het leven van
de deelnemers. Voor sommige deelnemers wordt screening bijvoorbeeld zwaarder nadat een familielid
ernstig ziek is geworden of nadat hun eigen gezondheid achteruit is gegaan. Soms kan MEN ook weer
een kleinere rol spelen, bijvoorbeeld als iemand lang stabiel is of als iemand voor zijn/haar gevoel
beter heeft leren omgaan met het hebben van MEN.

Thema 2: Screening is een confrontatie met onzekerheid door het MEN-syndroom: er kan toch een
slechte uitslag uitkomen. Voor veel deelnemers is het lichaam onzeker: zij letten goed op klachten die
zij hebben, maken zich vaak zorgen als zij iets vreemds opmerken aan hun lichaam en denken erover
na of zij naar een arts moeten gaan. Sommige deelnemers vertellen dat zij het vertrouwen hebben
verloren in hun lichaam. Lang moeten wachten op onderzoeken, uitslagen of behandelingen verergert
de onzekerheid. Bij deze onzekerheid speelt ook een rol dat MEN een zeldzame ziekte is waarbij nog
niet alles bekend is. Ook is door MEN de toekomst onzeker. Soms zijn belangrijke dingen, zoals werk
of hobby’s, niet meer mogelijk. Tegelijkertijd zorgt de onzekere toekomst ervoor dat veel deelnemers
extra genieten van de leuke dingen in het leven die zij nu kunnen meemaken en van de relaties met
mensen om hen heen. Sommige deelnemers relativeren ook dat onzekerheid bij het leven hoort voor
iedereen, of je nou MEN hebt of niet.

Thema 3: Screening is ook een manier om controle te hebben over MEN. Het krijgen van een goede
uitslag of het hebben van een plan van aanpak kan tijdelijk houvast geven. Voor veel deelnemers geeft
het onder controle zijn in het ziekenhuis het vertrouwen dat zij goed behandeld worden mochten zij
ziek worden. Dit vertrouwen is er niet bij alle deelnemers: sommige deelnemers hebben het gevoel dat
zij zelf overal achteraan moeten zitten en controleren, bijvoorbeeld als ze bij henzelf of bij hun familie
medische fouten of andere problemen mee hebben gemaakt.

Voor veel participanten is het belangrijk om in de zorg controle te houden over hun lichaam.
Bijvoorbeeld door duidelijke informatie te krijgen over uitslagen, eigen regie te hebben over de
medicatie die zij gebruiken en door mee zelf te kunnen beslissen over operaties. Daarvoor is het
belangrijk om voldoende ruimte te krijgen van de arts. Ook houden veel deelnemers controle over hun
lichaam door hun levensstijl, bijvoorbeeld door een vast dagritme. Het is vervelend als de zorg daar
geen rekening mee houdt, bijvoorbeeld met het inplannen van afspraken of tijdens opnames.

Ook houden veel deelnemers controle over de impact van MEN op hun leven, bijvoorbeeld door een
positieve houding, door afstand te nemen of door de manier waarop zij aan andere mensen vertellen
over MEN. Veel deelnemers zeggen: ik merk het elke dag, maar ik laat het niet het grootste ding in
mijn leven zijn.

Thema 4: Bij veel deelnemers heeft de familie invloed op hoe zij het hebben van MEN en screening
ervaren. Zij zijn actief betrokken bij de zorg voor hun familieleden met MEN of maken zich zorgen
om familieleden met MEN en/of kinderen die mogelijk MEN hebben; voor sommigen is MEN mede
een reden om geen kinderen te krijgen. Ook hebben ervaringen in de familie invloed op hoe de
deelnemers MEN ervaren. Soms hebben deelnemers in hun familie een bepaalde manier met omgaan
met ziekzijn of verandert de ervaring van een hele familie doordat één familielid ernstig ziek is/wordt.
Steun van familieleden is onder andere belangrijk omdat buitenstaanders vaak niet goed snappen wat
het betekent om MEN te hebben.



Als het gaat om de zorg voor MEN vinden deelnemers de volgende dingen belangrijk. Soms zijn dit
dingen die goed gaan, soms zijn het dingen die nog beter kunnen:

Een goede en vaak langdurige relatie met de arts, op wie je kunt vertrouwen

Duidelijke informatie over uitslagen en wat die voor de patiént betekenen

Duidelijke informatie over onderzoeken en behandelingen, eventueel op papier

Ruimte voor eigen regie bij behandelkeuzes, ook tijdens opnames

Niet alleen aandacht voor meetwaardes, maar ook voor de impact op het dagelijks leven
Ondersteuning kunnen krijgen op psychologisch gebied en bij praktische vragen
Persoonlijke benadering door artsen en verpleegkundigen

Aandacht voor het gezin of de familie als geheel

Rekening houden met voorkeuren van patiént bij inplannen van afspraken

Voldoende informatie en uitleg bij wachten (in het ziekenhuis of op onderzoek/behandeling)
Voldoende contact tussen verschillende betrokken artsen, inclusief de huisarts
Onderzoek om de zorg te verbeteren, waarvan patiénten op de hoogte worden gebracht

Samenvatting individuele interviews (niet voor openbare publicatie)

Vanwege herleidbaarheid naar individuele participanten is dit onderdeel van de masterthesis
verwijderd.
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Bijlage I: Verklaring niet-WMO onderzoek

Verklaring niet-WMO onderzoek 22-518/DB

Betreft: Verklaring niet-WMO onderzoek
Geachte mevrouw van Leeuwaarde,

De Medisch Ethische Toetsingscommissie NedMec (METC NedMec), heeft op 15 maart 2022
documenten ontvangen betreffende onderzoeksvoorstel nummer 22/518, getiteld: “Geleefde

ervaringen van screening bij MEN-syndromen”, ingediend namens Dr. R.S. van Leeuwaarde.

Het dagelijks bestuur van de METC NedMec heeft afgewogen of toetsing van het voorstel onder de
WMO (Wet Medisch Wetenschappelijk Onderzoek met mensen) vereist is. Het dagelijks bestuur van
de METC NedMec heeft op 22 maart 2022 geconcludeerd dat het genoemde voorstel niet onder de

reikwijdte van de WMO valt om één of beide van de volgende redenen:

- Er is géén sprake van medisch-wetenschappelijk onderzoek volgens de definitie van de CCMO. De
definitie is te vinden op de pagina van de CCMO-website: Uw onderzoek: WMO-plichtig of niet? |

Onderzoekers | Centrale Commissie Mensgebonden Onderzoek (ccmo.nl)

en/of

- Personen worden niet aan handelingen onderworpen of hen worden geen gedragsregels opgelegd

waarvoor toetsing vereist is.

Dit betekent dat de METC geen wettelijke taak heeft bij de inhoudelijke beoordeling van dit voorstel.

De commissie attendeert u er op dat zij alleen heeft afgewogen of het voorstel onder de reikwijdte van
de WMO valt en daarmee is deze verklaring geen toestemming voor de uitvoer van het voorstel. U
bent zelf verantwoordelijk voor de uitvoering van het voorstel volgens de geldende wet- en
regelgeving waaronder, maar niet beperkt tot, de AVG (Algemene Verordening
Gegevensbescherming), de WGBO en het beleid van de instelling waar het onderzoek wordt
uitgevoerd. Het is niet nodig dat u de METC nader informeert over voortgang en afsluiting van het
onderzoek

Het is raadzaam wijzigingen en/of addenda waardoor dit voorstel wel onder de reikwijdte van de WMO
zou kunnen vallen, aan de METC voor te leggen.

To whom it may concern,


https://www.ccmo.nl/onderzoekers/wet-en-regelgeving-voor-medisch-wetenschappelijk-onderzoek/uw-onderzoek-wmo-plichtig-of-niet
https://www.ccmo.nl/onderzoekers/wet-en-regelgeving-voor-medisch-wetenschappelijk-onderzoek/uw-onderzoek-wmo-plichtig-of-niet
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It is hereby confirmed that the Medical Research Involving Human Subjects Act (WMO) does not apply
to the above mentioned study regarding research protocol number 22/518 entitled: Geleefde
ervaringen van screening bif MEN-syndromen.

Therefore an official approval of this study by the MREC NedMec is not required under the WMO.

Aangezien voor deze verklaring geen wettelijke verplichting tot ondertekening geldt, wordt deze mail

zonder handtekening verzonden.

Met vriendelijke groet,
namens de METC,

Secretariaat METC NedMec

*"” NedMec

Mediseh-Erhache Toetsingreommissie

Medisch-Ethische Toetsingscommissie NedMec

Secretariaat locatie UMC Utrecht | Heidelberglaan 100 | 3584 CX UTRECHT

Secretariaat locatie Antoni van Leeuwenhoek | Plesmanlaan 121 | 1066 CX AMSTERDAM
T +31 (0)88 75 56 376 (ma t/m do, 13:00-16:00uur) | inffo@metcutrecht.nl | www.nedmec.nl



http://info@metcutrecht.nl/
http://www.nedmec.nl/

88

Bijlage J: Formulier ethische toetsing UVH
AANMELDING ONDERZOEK ETHISCHE TOETSINGSCOMMISSIE (ETC) VAN DE UVH

Algemene richtlijn voor gebruik van dit formulier

1. Dit formulier kan gebruikt worden op initiatief van de onderzoeker voor een individueel
onderzoek of voor een serie van gerelateerde onderzoeken. Onderzoekers worden
aangemoedigd om één aanmeldprocedure te doorlopen wanneer ze meerdere onderzoeken
voorstellen die inhoudelijk samenhangen en waarin dezelfde procedures en populaties worden
gebruikt. Alleen eerstverantwoordelijke senior onderzoekers kunnen een voorstel indienen, via
het emailadres van de ambtelijk secretaris van de ETC (ETC@uvh.nl). Het aanmeldformulier
moet mede worden ondertekend door de leerstoelgroephouder. Als het gaat om een voorstel
voor promotieonderzoek moet het voorstel door de promovendus en promotor worden
ondertekend; een voorstel voor een masteronderzoek wordt ondertekend door de student en
de begeleider.

2. Ethische goedkeuring van een onderzoek of een serie van gerelateerde onderzoeken is geldig
voor een periode van 5 jaar of tot er zich een wijziging voordoet in de hieronder verschafte
informatie is. Wanneer een onderzoek of een serie van gerelateerde onderzoeken is gewijzigd,
moet de ETC hierover ingelicht worden.

Onderzoek dat langer duurt dan 5 jaar dient na elke periode van 5 jaar opnieuw ethisch getoetst
worden.

3. Indien daar aanleiding tot is, kan de ETC om een eindverslag vragen.

4. De hieronder vermelde onderzoeker en medewerkers verbinden zich ertoe participanten te
behandelen volgens de principes van de verklaring van Helsinki en de Nederlandse Gedragscode
Wetenschapsbeoefening van de VSNU en te garanderen dat participanten (wilsbekwaam of —
onbekwaam, in een afhankelijkheidsrelatie tot de onderzoeker of niet) te allen tijde
medewerking kunnen opzeggen zonder enige gevolgen.

5. De onderzoeker verplicht zich tot het maximaliseren van de ethische kwaliteit van het
onderzoek, de (b.v. statistische) analyse en rapportering, en tot het respecteren van specifieke
regelgeving in verband met specifieke onderzoeksmethodes.

6. De procedure verloopt sneller als de commissie beschikt over relevante stukken, zoals
vragenlijsten en andere meetinstrumenten en (literatuur)bronnen waaruit blijkt dat onderzoek
waarbij een dergelijke methode eerder is gebruikt ethisch acceptabel is bevonden en waaruit
blijkt dat deze procedure geen schadelijke gevolgen heeft. Die is speciaal van belang in het geval
van onderzoek waarbij kwetsbare personen in het onderzoek worden betrokken of gevoelige
materie wordt onderzocht. Het is voor de commissie behulpzaam als de vragen zoveel mogelijk
nauwkeurig worden ingevuld.

7. De onderzoeker verklaart het onderzoek naar waarheid beschreven te hebben, met bijzondere
aandacht voor ethische aspecten. De leerstoelhouder verklaart van het onderzoek op de hoogte
te zijn en het voorstel goedgekeurd te hebben.

Voor akkoord:

Eerstverantwoordelijke onderzoeker/ Leerstoelhouder/prometorftbegeleider *
promoevendus/student *
Vanwege privacyredenen is dit onderdeel van de
masterthesis verwijderd.

* Zie punt 1 van bovenstaande richtlijnen. Doorhalen wat niet van toepassing is
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Voor de ETC vormen een algemeen toetsings- en beoordelingskader: alle van toepassing zijnde

(inter-)nationale wet- en regelgeving, richtlijnen en gedragscodes. Zie het Reglement van de ETC

A. ALGEMENE INFORMATIE/PERSOONSGEGEVENS

1. Naam, functie en afdeling van de verantwoordelijke onderzoeker(s)
Mirthe Klein Haneveld, masterstudent Zorgethiek en Beleid aan de Universiteit voor Humanistiek

2. Titel van het onderzoek. Betreft het een onderzoeksproject of een onderzoekslijn?
Onderzoeksproject ‘Geleefde ervaringen van screening bij patiénten met een MEN-syndroom’
uitgevoerd voor de masterthesis ZeB-70 van de master Zorgethiek en Beleid.

3. Trefwoorden (maximaal 4) of in discipline gebruikelijke codering
MEN-syndroom, oncologie, screening, geleefde ervaring

4. Korte typering onderzoeksmethode
a) kwalitatief / kwantitatief

b) experimenteel/vragenliistfobservationeel / interviews
c) invasief / niet-invasief

5. Subsidieverstrekker(s)
N.v.t.

6. Beoogde start- en einddatum onderzoek
1 maart 2022 t/m 17 juni 2022.

7. Onderzoeksgebied/(Sub)discipline (zo specifiek mogelijk)
Zorgethiek; endocriene oncologie

8. In welk land of welke landen vindt het onderzoek plaats?
(Vermeld indien relevant ook regio/regio's)
Nederland

9. Betreft het een multi-centeronderzoek? Bijv. onderzoek in samenwerking met andere
universiteiten of een UMC.
Samenwerking met UMC Utrecht, afdeling Endocriene Oncologie.

10. Houdt het onderzoek verband met eerder onderzoek dat door een erkende Medische Ethische

Toetsingscommissie (METC) is beoordeeld? Zo ja, welk en wat was het oordeel van de METC?

(indien reeds een METC-oordeel verkregen is kan dit meegestuurd worden en kan in de rest van
dit formulier verwezen worden naar dit oordeel om dubbel werk te voorkomen). In het vervolg

van dit formulier zijn vragen die METC-gevoelig zijn met een asterisk gemarkeerd.
Op dit moment wordt een nWMO-aanvraag ingediend vanuit het UMC Utrecht Cancer Center.
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B. SAMENVATTING ONDERZOEK EN METHODE

1. Watis het doel/de vraagstelling van het onderzoek? Indien relevant, wat is/zijn de
hypothese(n)?

Het doel is verkrijgen van inzicht in de geleefde ervaringen van Nederlandse patiénten met een MEN-

syndroom met betrekking tot het ondergaan van screening en in de betekenis van deze ervaringen

voor goede zorg.

2. Geef een kort beschrijving van het design van het onderzoek?

Er wordt een kwalitatief, zorgethisch en fenomenologisch onderzoek gedaan naar de geleefde
ervaringen van het ondergaan van screening op basis van interviews met patiénten met een MEN-
syndroom. De data worden geanalyseerd volgens de interpretative phenomenological analysis (IPA)
methode van Jonathan Smith. Empirische bevindingen worden in een zorgethische discussie in dialoog
gebracht met de zorgethische theorie.

3. Indien van toepassing: op welke wijze wordt er gemeten? B.v. welke meetinstrumenten worden
gebruikt? Vragenlijsten, interviews, codeerschema's etc.

Eénmalige semigestructureerde interviews met een duratie van circa 1 uur (zie ook interviewleidraad

in bijlage); daarnaast wordt op vrijwillige basis een member check verricht.

3.  Wordt er een methode gebruikt waarbij het mogelijk is om bij toeval een bevinding te doen
waarvan de participant op de hoogte zou moeten worden gesteld? (Te denken valt aan het
ontdekken van majeure gezondheidsklachten.) Is er in de informed consent iets opgenomen
over de vraag hoe moet worden gehandeld of dat de participant wil dat wordt gehandeld bij het
doen van de toevalsbevinding?

N.v.t.

4. Wordt er gebruik gemaakt van unobtrusieve methoden (dataverzameling van personen zonder
dat zij hiervan op de hoogte zijn, bv. observaties of video-opnames)?
N.v.t.

5. Zijn er ethisch gevoelige aspecten aan het geplande onderzoek? Kunt u aangeven onder welk
niveau uw onderzoek naar uw inschatting onder valt?

e Niveau 2: omvat een nieuwe procedure of het gebruik van atypische deelnemer groepen -
doorgaans projecten waarbij ethische kwesties nadere beschouwing zou kunnen vereisen,
maar die waarschijnlijk niet problematisch zijn.

6. Is de belasting van de participanten zo klein mogelijk in relatie tot de voorgestelde mogelijke
wetenschappelijke bijdrage van het onderzoek qua theorievorming en/of praktische
bruikbaarheid?

Inzicht in de geleefde ervaring van participanten is niet te verkrijgen zonder empirisch onderzoek; dit

vereist echter een tijdsinvestering van de participant en het spreken over de aandoening kan mogelijk

als emotioneel belastend worden ervaren. Doordat het interview eenmalig is, plaatsvindt op een
tijdstip en locatie van voorkeur van de participant en in grote mate wordt gestuurd door de
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participant wordt de belasting zo minimaal mogelijk geacht. Daarbij zijn participanten van tevoren op
de hoogte van het thema van het interview, mogen zij op ieder moment kiezen om een vraag niet te
beantwoorden of te stoppen met het onderzoek en zijn tijdens het onderzoek zowel de onderzoeker
als een andere contactpersoon vanuit het UMC benaderbaar voor vragen en zorgen.

C. PARTICIPANTEN

1. Wat is het aantal participanten? Op welke wijze is het aantal participanten of datapunten in het
onderzoek bepaald? Indien van toepassing: werd een power analyse uitgevoerd?

Er wordt gestreefd naar een minimum van zes en maximum van twaalf participanten. Conform het

gebruik bij IPA is de steekproefgrootte relatief klein opdat zorgvuldige en intensieve analyse van de

data van individuele participanten kan worden verricht.

2. Wat s de aard van de onderzoekspopulatie:
Y Lot I licche klacl
Al ot licche klachtan

3. Patiénten/cliénten van een zorginstelling*

3. Categorie participanten (aankruisen):
[X] 18 jaar of ouder en wilsbekwaam

4. Werving participanten:

e Hoe worden de participanten geworven?

o Hoeveel bedenktijd krijgen de participanten om te beslissen of ze daadwerkelijk mee willen

doen aan het onderzoek?

Participanten worden geworven via een informatiebrief die wordt verspreid via de
Belangenvereniging MEN, waarna zij zelf interesse om deel te nemen kunnen aangeven. Mocht dit
onvoldoende resultaat opleveren kan eventueel een tweede oproep via de Belangenvereniging MEN
worden gedaan of kan worden geworven via de polikliniek Endocriene Oncologie in het UMC Utrecht.
Hierbij kunnen na een tijd van twee weken patiénten die zijn benaderd via de polikliniek Endocriene
Oncologie telefonisch worden benaderd.

5. Verkeren de participanten in een afhankelijkheidsrelatie ten opzichte van de onderzoeker?
Nee, de onderzoeker is niet betrokken bij de patiéntenzorg.

6. Gaat het om doelgroepgebonden onderzoek (onderzoek dat niet zonder deelname van deze
groep kan worden uitgevoerd, bijvoorbeeld minderjarigen)?
N.v.t.

7. s ersprake van informed consent? Licht toe hoe deze procedure is vormgegeven. Bij
afwezigheid van informed consent, licht de reden toe.
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Er is sprake van informed consent die schriftelijk wordt vastgelegd voorafgaand aan het interview.
Informatie over het onderzoek wordt geboden middels een schriftelijke informatiebrief waarna
het stellen van vragen mogelijk is zowel voorafgaand aan het beslissen tot deelname als na deze
beslissing voorafgaand aan de start van het interview. Participanten kunnen op ieder moment
afzien van deelname, ook tijdens het interview.

8. Beloning
e Krijgen de participanten een beloning? Zo ja, waaruit bestaat die beloning (financiéle
vergoeding, reiskosten, anders of geen)? Om welk bedrag gaat het?
e Is deze vergoeding afhankelijk van bepaalde voorwaarden, zoals het voltooien van het
onderzoek, of de prestaties van de participant in het onderzoek?
Er is een vergoeding beschikbaar voor eventuele reiskosten gemaakt in het kader van deelname.

9. Waaruit bestaat de belasting van het onderzoek voor de participanten in tijd, video- of audio-
opnames, methoden?

De belasting bestaat uit een interview met een duratie van ca. 1 uur, waarbij het tijdstip, locatie en de
keuze voor fysiek versus digitaal in overleg met de participant worden bepaald.

10. Worden participanten aan handelingen onderworpen of wordt aan participanten een bepaalde
gedragswijze opgelegd die buiten de normale levenswijze van de participanten vallen? *
(Voorbeelden: stress opwekken, druk uitoefenen om belangrijke normen en waarden te
overschrijden, valse herinneringen induceren, blootstelling aan aversief materiaal zoals een nare film,
clip, foto’s of elektrische prikkel, langdurige of zeer frequente ondervraging, ambulante metingen,
deelname aan interventie, onaangename psychische of fysieke symptomen oproepen binnen een
experiment).
N.v.t.

11. Geef aan welke risico’s er voor participanten zijn verbonden aan deelname aan het onderzoek.
Zijn de risico’s en bezwaren minimaal? Is het risico dat men loopt een risico dat men in het
dagelijks leven ook loopt?

Participanten kunnen het als belastend ervaren om te spreken over het leven met hun aandoening,

zoals wordt toegelicht bij vraag 6. Er worden geen andere risico’s en bezwaren voorzien.

12. Welke inspanningen verrichten de onderzoekers om risico’s en bezwaren te minimaliseren?
N.v.t.

13. Worden de participanten vooraf getest of zij gezond zijn of bepaalde aandoeningen hebben? *
Welke set in-/exclusiecriteria of voorwaarden zijn er om aan dit onderzoek te mogen
deelnemen?

Participanten kunnen worden geincludeerd als zij volwassen zijn en reeds bekend is dat zij het MEN-

syndroom hebben; daarvoor is geen verder diagnostisch onderzoek nodig. Participatie is op vrijwillige

basis.

14. Indien er misleiding plaatsvindt, is er dan sprake van voldoende debriefing en heeft de
misleiding geen betrekking op risico’s?
N.v.t.

15. Vind het onderzoek plaats binnen de muren van of op het terrein van een zorginstelling? *

De locatie van het interview wordt in overleg met de participant bepaald. Dit mag een locatie in het
UMC Utrecht zijn, maar ook een andere locatie die door de participant als prettig wordt ervaren.
Tevens is een digitaal of telefonisch interview mogelijk indien gewenst/vereist i.v.m. covid-19.
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16. Zijn er een of meerdere medewerkers van een zorginstelling betrokken als opdrachtgever of
verrichter/uitvoerder? *

De initiator en uitvoerder van het onderzoek, Mirthe Klein Haneveld, is alleen betrokken bij de

afdeling Endocriene Oncologie voor dit onderzoek en daar niet werkzaam als zorgverlener.

Wel is een arts van de afdeling Endocriene Oncologie betrokken bij de organisatie van het onderzoek.

17. Is het voor de participanten duidelijk bij wie ze met vragen en klachten terecht kunnen?
Is er een onafhankelijk deskundige aangewezen waarbij de participanten met vragen en/of
klachten over het onderzoek terecht kan?
In de informatiebrief wordt vermeld bij welke personen in het UMC Utrecht de participanten met
vragen en/of klachten terecht kunnen.

18. Worden de resultaten van het onderzoek teruggekoppeld aan andere personen dan de
participanten (bijvoorbeeld docenten, ouders)? Zo ja, wordt dat op groepsniveau gedaan of op
individueel niveau?

N.v.t.

D. AANVULLENDE INFORMATIE
N.v.t.
E. BIJLAGEN

e Onderzoeksvoorstel (verplicht)

e Datamanagementplan (verplicht)

e Wervingstekst (advertentie) participanten

¢ Informatiebrief voor participanten (informed consent) (Verplicht)

e Toestemmingsformulier van participant (informed consent) (verplicht)
e Schriftelijke terugkoppeling aan participanten (tekst debriefing)

e Toestemmingverklaring externe instelling of METC
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Het onderzoeksvoorstel is goedgekeurd door de thesisbegeleider en tweede lezer op 7 maart 2022. De

controle van het onderzoeksvoorstel en de onderzoeksmaterialen door de kwaliteitscodrdinator van het

Cancer Center in het UMC Utrecht is voltooid op 14 maart, waarop een niet-WMO-verklaring is

ontvangen op 27 maart. Vanaf 28 maart is gestart met werving van participanten, waarop de eerste

reacties binnenkwamen op 10 april. De interviews hebben daarop grotendeels in de tweede helft van

april plaatsgevonden.

Oorspronkelijke fasering:

Week Activiteit
Week 06 | Onderzoeksopzet: problematisering en relevantie, beknopt
Week 07 | theoretisch kader, methoden; voorbereiden
Week 08 | onderzoeksmaterialen en ethische toetsing
Week 09 | Ethische toetsing: niet-WMO via UMC Utrecht Inleveren voorstel 01-03
Week 10 | Dataverzameling: start inclusie na ethische toetsing
Week 11 | Rapportage: methoden (H2 en bijlagen) Goedkeuring 15-03
Week 12 | Dataverzameling: interviews uitvoeren en transcriberen
Week 13 | Data-analyse: eerste stappen IPA (vertrouwdheid met
Week 14 | casus en eerste opmerkingen, voorbereidende identificatie
Week 15 | van onderwerpen en zoeken naar verbanden)
Rapportage: verwerken feedback onderzoeks-
voorstel/probleemstelling (H1) en methoden (H2)
Week 16 | Dataverzameling: continueren zo nodig
Week 17 | Data-analyse:
Week 18 | - verdere stappen IPA (overkoepelende thema’s
Week 19 | identificeren, met aandacht voor overeenkomsten en
verschillen tussen ervaringen, verslaglegging analyse)
- theoretisch onderzoek n.a.v. empirische bevindingen
Rapportage: empirische bevindingen (H3), theoretische
bevindingen (H4), discussie en conclusie (H5-6)
Week 20 | Data-analyse: member check
Week 21 | Rapportage: verwerken feedback op H3-6; schrijven
Week 22 | voorwoord, samenvatting, kwaliteit (H7)
Week 23
Week 24 Inleveren thesis 17-06
Week 25 | Presentatie landelijke contactdag Belangenvereniging MEN 25-06
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Bijlage L: Illustratieve citaten voor de vier thema’s

In deze bijlage worden voor elk thema enkele aanvullende citaten genoemd, die niet in het hoofdstuk

over de bevindingen zijn getoond.

Thema 1. Naar de voorgrond treden/naar de achtergrond verdwijnen

Naar de
voorgrond treden

“Vanaf [dat moment] voel ik me ja wel, iets meer patiént ook omdat ik nu
dagelijks medicatie gebruik. En ja, ik ben er nu zeg maar veel meer mee bezig,
dat ik mijn calcium moet controleren en dan moet de medicatie weer aangepast
worden. En ja, ik voel me nu inderdaad iets meer patiént.” (P3)

“Ik heb een keer, een neef doodgegaan, overleden aan MEN, (...) jongen rond
mijn leeftijd. En dan, ja, dan raakt [een controle-afspraak] je veel meer” (P4).
“Vanaf dat moment had het heel veel impact op mijn leven, ook omdat ik
natuurlijk aanvallen had, dus ik sliep ook niet meer goed. Ik kon mijn werk echt
eigenlijk alleen maar doen, de basiswerkzaamheden, dus aan de administratie en
dat soort dingen kwam ik eigenlijk niet eens toe (...) Meer ruimte was er al niet
meer in mijn hoofd.” | “Je bent er wel weer opeens heel erg bewust van, 0ok (...)
met het oog op kinderen krijgen (...) Tuurlijk wist ik dat een stuk ingewikkelder
zou zijn dan bij gezonde mensen die geen MEN hebben. Maar je bent wel hoe
ouder je wordt, hoe meer bewust je daar ook van wordt en ook wat je je kinderen
eventueel natuurlijk kunnen over erven en hoe dat is.” (P9)

Naar de
achtergrond
verdwijnen

“Op momenten dat er weinig, als er geen onderzoeken gepland zijn of dat die
pas over een paar maanden gepland staan, dan, ja, is dat wat op de
achtergrond.” (P2)

“Het is meer de paar dagen erna en paar dagen voor een nieuwe afspraak dat ik
er wel wat meer mee zit of onbewust ermee zit. Maar in de periode
ertussendoor? Ja, het speelt wel altijd natuurlijk, maar ik denk [er] niet heel veel
aan. Ik probeer het een beetje op de achtergrond te laten en misschien een beetje
weg te stoppen.” (P10)

“Het was afgelopen toen ik [uit] het ziekenhuis wegliep. Ja. Ik dacht, iets minder
dat ik moet doen (haalt schouders op), zoiets, ja. Ik zat niet weer te denken of
iets. Nee, ik dacht wel, ik ga lekker naar huis, ga ik nog wat drinken, dan ga ik
even gesprek met jou voeren. Was een beetje ja, klaar.” (P11)

Thema 2. Verhouden tot onzekerheid

Verhouden tot onzekerheid

Onzeker lichaam

“Ik ben wel — kijk, ik heb nu ook een heleboel huidviekjes — (...) ook naar
huidarts (...) van kun je er even naar kijken. En dan blijkt het inderdaad ook
alleen maar slijtage te zijn van de huid. Ja, dat is misschien wel iets inderdaad,
dat ik dan toch ga van, is dit wat?” (P1)

“[1k lag] op de medium care, want mijn calcium echt niet omhoogging, met geen
enkele mogelijkheid, dus [beschrijving medische interventies], want mijn hele lijf
had echt zoiets van ja, ik heb geen zin meer in. Toen voelde ik me wel echt
patiént omdat ik toen opeens natuurlijk echt niks meer kon en ik had er zelf geen
invloed meer op en tja, ik maar ja, je kan niet uit jezelf meer calcium opnemen.
Dat is niet iets wat je zelf onder controle hebt (...) Als ik klachten krijg,
natuurlijk bij laag calcium ga je tintelen en dat voelde ik heel erg in mijn
vingertoppen. En als ik nog wat lager ging, dan voelde ik het heel erg rond mijn
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mond en rond mijn neus. Dat vond ik in de eerste week na de operatie vond ik
dat echt, echt heel eng. Omdat ik niet meer terug wilde naar de medi-care.” (P3)

“Maar nu heb ik het psychisch ook heel zwaar, elk bultje wat ik erbij krijg, oh
hé, het kan gaan ontwikkelen.” (P4)

“Toen ben ik op een wachtlijst gezet en die periode is heel moeilijk geweest
omdat, het heeft bijna negen maanden geduurd voordat ik geopereerd kan
worden (...) ledere week bellen, weet u al een datum voor de operatie, nee, we
weten geen datum. (...) Daar werd ik echt gek van.” (P6)

“We proberen daar zelf ook, nou ja, de bloeddruk meten we altijd, proberen
altijd wekelijks te meten. En het, hoe heet het andere ding voor je, wat is dat met
je vinger, (...), zuurstofmeter.” (P7)

“Op het moment dat je daar zit begint [de] onzekerheid pas hé? Die heb je al,
maar op het moment dat je op die stoel zit denk je, ja, nu heel snel ga ik het
horen en dan zit je gewoon een uur en drie kwartier te wachten. (...) Je wacht en
je wacht, en je weet niet waarop je wacht en je wordt steeds zenuwachtig of
chagrijniger, geirriteerd. En inmiddels kom je geirriteerd bij de dokter en weet
je je vraag ook niet meer.” (P8)

“Terwijl ik net uit een operatie kwam en heel veel pijn had en (...) dan word je
aangewezen om het allemaal zelf te doen terwijl je het echt niet kan, dus dan
voel je, ja, een beetje, hoe zeg ik dat? (...) Een zwakke of zo, niet, niet per se qua
lichaam, maar ook gewoon in je hoofd (...) Je kan niet meer doen wat je
normaal doet, dus dan moet iemand anders het voor je doen en als het dan niet
gebeurt, dan ja. Ja, je bent daar gewoon alleen. Dus ja, op zo 'n moment vind ik
het wel moeilijk om ermee om te gaan.” (P10)

Onzekere
medische zorg

“Kijk, jullie hebben allemaal van die brackets, hé? Ik geloof dat het 2 cm was of
zo of 2,5, maar ook dat verandert weer in de loop van de jaren, hebben ze
nieuwe inzichten. Dat speelde bij mijn broer, waar het op een gegeven moment
net boven de 2 cm komt, hé waarvan ze zeggen ja, maar normaal gesproken
boven de 2 centimeter, de volgende vraag is natuurlijk, is het kwaadaardig?”
(P1)

“De longen werden bij ons nooit gescreend, of er werden nooit longfoto’s
gedaan (...) Met alles waarvan je denkt, oh, als die longkwab dus wel was
weggehaald, was [mijn familielid] misschien nu niet ziek geweest.” (P2)

“Het is natuurlijk een (...) beperkt vakgebied, MEN, waar gewoon nog niet alle
kennis over is. En ja, dat moet je als MEN patiént ook af en toe begrip voor
hebben he, dat ze (...) nog niet alles weten. Ik weet dat er heel veel onderzoeken
die gedaan zijn, bloedonderzoeken, urineonderzoeken, waarvan ze nu zeggen
van ja achteraf, dat was onzin. Dat hadden we, he, het geeft niet duidelijk weer
wat we hadden willen voorspellen ermee.” (P4)

“Een iemand heeft uitzaaiingen, die heeft heel veel feo’s, wij weten niet eens dat
het bestaat, he? Hoe komen, hoe kunnen wij ook bij die informatie komen dat we
dat weten dat het bestaat, he? Als je een feo hebt, denk je, dat is het, dan blijkt
dat die ook gewoon kunnen uitzaaien of weet ik hoe het werkt?” (P8)

Onzekere
toekomst

“Omdat ik ziek ben en bijna niet meer werk, bouw ik ook geen pensioen meer op,
maar ja, van de andere kant denk je van ja, de kans dat ik straks 70 word is
natuurlijk ook een stuk kleiner.” (P4)
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“Ja, dat is gewoon, [als dat gebeurt], wat is dan nog een leven waard? Hoe kan
je dan nog zeggen van ja, weet je, ik kan normaal leven. Voor mij, ik vind dat
gewoon niet een normaal leven.” (P6)

“In het begin van corona was ik natuurlijk wel van ja, als ik corona krijg heb ik
natuurlijk een groot probleem met m’n bijnier.” (P8)

“Dat speelt redelijk vaak wel in mijn hoofd mee. Ook gewoon ja, met het oog op
de toekomst van hoe lang gaat [de tumor] er over doen om echt te groeien? Zo
van, gaat het jaren duren, ben ik even veilig of toch niet? Ja, daar is natuurlijk
niemand die daar een antwoord op weet. Dus ik merk dat MEN voor mezelf de
laatste tijd wel echt heel erg in de picture staat.” | “Ondertussen mis ik twee
belangrijke organen die de rest van de mensheid wel heeft. Dus ja, weet je dat,
het, het is niet niks en helemaal niet als straks die andere bijnier er misschien
straks helemaal uit moet en je moet over op hydrocortison. Het wordt dan niet
makkelijker. Het wordt waarschijnlijk alleen maar lastiger.” (P9)

Onzeker bestaan

“Misschien [is] zeg maar mijn hartklep ook wel verkeerd en dat ik dadelijk in
een keer omval tijdens dit gesprek dus, dat kan ook zomaar eens gebeuren (...)
op deze leeftijd, he?” (P1)

“ledereen heeft dat, dus uiteindelijk of je nu wel of geen MEN [hebt], niemand
kan, hoe zeg je dat, heeft grip op hoe het gaat in zijn leven, want er kunnen
allerlei onverwachte dingen gebeuren (...) Dat realiseer ik me altijd wel van, ja,
wij hebben toevallig [MEN], maar anderen hebben weer wat anders. Ja, je kan
nooit grip hebben, je kan niet weten hoe je leven loopt.” (P2)

Thema 3. Ervaren van controle

Controle over
ziekte

“Het geruststellende zit hem er ook in van: dit is er nu aan de hand, of dit zien
we nu. Nou en, misschien ook wel zo'n soort, soms nu hoeven er nog niets mee,
maar we gaan het in de gaten houden, want het zou op termijn, dit zou het wel
eens kunnen gebeuren, maar goed dat, dat moeten we gewoon. We gaan dit en
dit en dit doen. En nou ja, dit wordt het traject of zo, dat dat, dat geeft me, denk
ik. Ja dat geeft me grip, denk ik, van nou zo (...) staat het ervoor of zo.” (P2)
“[De arts] zegt altijd, nou, weet je wat, (...), het is niet om zorgen te maken,
kunnen we weer kijken, kunnen we andere parameters gaan checken voor de
zekerheid, als er iets is dan bel ik je meteen, in dat, op dat manier denk ik dat ze
ook een beetje helpt om, om even rustig te blijven. Dus dat is heel fijn.” (P11)

Controle over het
lichaam

“Ik heb ook het gevoel dat ik heel erg in de gevechtstand sta in een ziekenhuis.
(...) Ik weet gewoon hoe mijn medicijnen in elkaar zitten, ik weet hoe het werkt,
(...) ik leef ook al 30 jaar met MEN, dus je hoeft mij niet heel veel gekke dingen
te vertellen.” (P6)

“Ik heb van mezelf een hele lage bloeddruk en je mocht pas weg met een
bepaalde bloeddruk. Dus zei ik, maar die bloeddruk die ga ik nooit krijgen. Dat
had ik in het begin ook trouwens op die functiekamer, want die bloeddruk hoort
niet bij mij.” (P8)

“Dus die [chirurg] was eigenlijk heel duidelijk en die liet het ook nog wel bij mij
liggen van he als je het echt zou willen, je hebt echt een zwaarwegende reden,
dan mag dat altijd. (...) Zo'n medische ben ik niet, dus ik geloof wat hij zegt en
ik zou niet daar opeens gaan zeggen van ik ben het er niet mee eens, maar in
ieder geval dat iemand je nog de optie geeft van hé als je het echt niet wilt of er
echt niet mee eens bent of hé, we kunnen altijd nadenken hoe we [het] dan
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kunnen doen. Dus dat vond ik heel prettig.” (P9) |

“Dat ik dus de vragen kan stellen die ik wil en dat, dat de vragen niet raar zijn,
want nou ja, ik heb natuurlijk niet altijd verstand van en ja, ik kan wel gewoon
alles vragen, dus dat is altijd wel fijn. Dat je niet het gevoel hebt dat je een
domme vraag stelt of zoiets. En ja, ik heb bij (naam arts) altijd wel gewoon het
idee dat die pas mij weg laat gaan, zeg maar, als ik niet meer met vragen zit en
ik een soort van goed gevoel heb als ik wegga.” (P10)

Controle over het
leven

“Ik heb er iedere dag mee te maken, maar ik ben me er niet extreem bewust van
(...) Ik ben er niet heel erg gefocust op dit allemaal, ik heb daar ook geen tijd
voor. Nee, (...) het is niet het belangrijkste ding in mijn leven.” | “Ik heb een
periode gehad dat ik dat ik wel dacht, ik ga nog even kijken, nu nog even,
misschien is dit binnen, misschien is dat binnen. Tot ik dacht, nu gaat dat te veel
het leven beinvloeden en dat wil ik gewoon niet.” (P6)

“Kijk aan het begin, (...) moest ik altijd vragen, bepaalde, gastrine, weet ik veel
wat allemaal, die was misschien een teken dat ik iets niet goed ging. Maar nou is
het helemaal niet meer, ik ben het bijna vergeten wat er allemaal onderzocht
wordt. Ja, dat vind ik ook heel fijn eigenlijk. Dus ja, ik laat het gewoon, eh ja,
gebeuren, dan maar de onderzoeken doen. Ik kijk ook niet in het patiéntportaal.”
(P11)

Thema 4. Familiare context

Gedeeld MEN ervaren

Zorgen voor en
om familie

“Kijk. mijn zoon natuurlijk, daar zit ik dan eigenlijk het meest mee natuurlijk.
Want ja, wat gaat, wat gaat hij ermee doen hé? Met die kennis?” (P1)

“Dat ik nu al denk, o ja, wie zou het hebben of zo, dat ik, dat ik dan, mijn zoontje
heeft van die café-au-lait viekken ofzo. En dan zou die, weet ik veel of zo, en
daar ga ik dan ook, dan heb ik de neiging om daarnaar te gaan zoeken.” (P2)
“Mijn ouders en ik zijn heel open, dus mijn ouders inderdaad weten ook alles
van mij en andersom ook. Ik weet ook heel goed wat er met mijn vader
ziektegewijs gebeurt. En soms gaan we even klagen, heel erg klagen met zijn
drieén, dan doe je dat een half uur of een uur, dan is het een soort van weer over
en dan lucht het op, en dan ga je weer door. Dus dat is wel ja, een soort
uitlaatklep.” (P3)

“Ik heb zelf geen kinderen, (...), ook omdat ik [het] niet verder wilde dragen,
deze ziekte” (P6)

Ziekte begrijpen
vanuit de familie

“Doordat je ook gewoon allemaal andere familieleden hebt die er ook mee te
maken hebben (...) is het is het er toch wel altijd. (...) Als we bijvoorbeeld
koffiedrinken of zo en toevallig heeft iemand een uitslag gehad, of mijn vader
zegt, ja oma die zei dat die en die, dan weer een neef van een neef of zo, die heeft
(...) ook wat in de longen en oma, die zit daar in dat ziekenhuis. Nou, snap jij
nou dat ze nu gewoon in zo'n perifeer ziekenhuis, nou zo bijvoorbeeld, dat
moeten ze echt niet doen.” (P2)

“Mijn vader moest 5 dagen blijven, dus ik dacht nou, weet je, ik ben echt zo’n
papa’s kind, ik moet ook wel 5 dagen in het ziekenhuis liggen, weet je dat, dat
zag ik al wel voor me.” (P3)

“Het verklaarde wel veel dat we het te horen kregen, want eigenlijk hebben we
in onze familie heel veel overlijdens gehad in mijn moeder-, aan mijn moeders
kant, he, waren een aantal broers vrij jong gestorven of tussen hun 30e en 40e,
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dus er vielen wel wat dingen bij ons in de familie op een plek.” (P4)
“Datzelfde trouwens heb ook mijn moeder al een paar keer daarmee te maken,
met bepaalde dingen, en ja, dat vind ik gewoon echt behoorlijk kwalijk” (P7).
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