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Abstract

Door middel van voorlichtingsvideo’s is het mogelijk om een borstkankerpatiént beter
te informeren rondom diens behandeling. Eerdere studies toonden aan dat
voorlichtingsvideo’s het effectiefst waren als deze goed aansloten bij de wensen en behoeften
van patiénten. Echter is er geen wetenschappelijk onderzoek dat aantoont wat de wensen en
behoeften zijn van borstkankerpatiénten bij voorlichtingsvideo’s in verschillende fases van
het behandelingstraject. Het doel van dit onderzoek was om te achterhalen wat de wensen en
behoeften zijn van borstkankerpatiénten in verschillende fases van het behandelingstraject.
Om dit te onderzoeken zijn tien vrouwen met borstkanker geinterviewd uit verschillende fases
van het behandelingstraject. Uit de resultaten bleek dat de patiénten in alle fases behoefte
hadden aan betrouwbare voorlichtingsvideo’s vanuit hun arts en dat de voorlichtingsvideo’s
ook zeer gewenst waren bij hun partners. In de beginfase hadden patiénten de meeste behoefte
aan alleen de prioriterende video’s aangezien de informatievoorziening teveel werd. In de
middenfase was de behoefte aan gedetailleerde voorlichtingsvideo’s het grootst aangezien
patiénten in deze fase ook graag de risico’s en consequenties wilden weten ten aanzien van de
behandeling. Daarnaast bleek dat in deze fase ook vaker ondertiteling gewenst werd. In de
eindfase was er behoefte aan video’s over nazorg op langer termijn en video’s over gezonde
voeding- en levensstijl voor in de toekomst. Geconcludeerd kan worden dat de huidige
video’s van de Borstkankervereniging Nederland momenteel aansluiten op de wensen en
behoeften van borstkankerpatiénten, maar dit verbeterd kan worden wanneer de voorlichting

gepersonaliseerd per fase wordt aangeboden.
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Introductie

Kanker is de meest voorkomende doodsoorzaak in de wereld (Mahase, 2019). Van alle
kankersoorten is borstkanker de meest gediagnosticeerde soort bij vrouwen (Cao et al., 2021;
Mascara & Constantinou 2021; Yedjou et al., 2019). Wanneer de voorkeur ligt bij het
bestrijden van de kanker, is het allereerst noodzakelijk om vroegtijdig een behandeling te
starten. Het behandelingstraject wordt grotendeels bepaald door de kankersoort. Immers heeft
elke kankersoort een specifieke behandeling met verschillende behandelmogelijkheden,
waarbij sommige de voorkeur hebben. Daarnaast moet bij het bepalen van de behandeling ook
zoveel mogelijk geluisterd worden naar de wensen en behoeften van patiénten. Dit vergt enige
mate van betrokkenheid van patiénten bij het behandelingstraject. Onderzoek heeft
aangetoond dat de patiéntbetrokkenheid een positief effect heeft op de behandeluitkomst
(Jenerette & Mayer, 2016). Namelijk een patiént die meer betrokken is bij de behandeling,
1.e., goed geinformeerd is over de mogelijkheden, de impact van de behandeling, en onderdeel
wordt gemaakt van dit proces, laat betere behandeluitkomsten zien (Hughes et al., 2018;
Lovelacee et al., 2019; Mao et al, 2022).

Extra voorlichting bieden aan patiénten is een bestaande methode binnen de
kankerzorg. Dat houdt in dat naast de gesprekken die gevoerd worden met de medici de
patiénten ook vaak toegang hebben tot geschreven materiaal, zoals brochures, en
tegenwoordig ook voorlichtingsmateriaal in de vorm van video’s (Frentsos, 2015). De
gedachte is dat patiénten door deze voorlichting beter geinformeerd worden en daardoor ook
meer betrokken raken bij de behandeling die ze ondergaan (Dahodwala et al., 2018). De beste
voorlichting is voorlichting die goed aansluit bij de wensen en behoeften van patiénten.
Immers dan kan een patiént bijvoorbeeld een gedegen behandelvoorkeur aangeven. Binnen de
huidige studie worden wensen gedefinieerd als datgene dat men wil (Van Dale, z.d.) en

behoeften als datgene waar men gebrek aan heeft (Van Dale, z.d.).



Aangezien de behandeling snel van start moet gaan na de borstkankerdiagnose is het
noodzakelijk om de patiénten zo snel mogelijk te betrekken bij de behandeling (Say &
Thomson, 2003). Dit kan gedaan worden door gesprekken te voeren met patiénten in de
spreekkamer, echter is hiervoor maar beperkt de tijd (Irving et al., 2017). Derhalve biedt
betrouwbaar voorlichtingsmateriaal vanuit een bron zoals een ziekenhuis wel de mogelijkheid
om hieraan bij te dragen (Hoving et al., 2010). Wel is het dan essentieel dat de voorlichting
tijdens dit proces goed aansluit bij de wensen en behoeften van patiénten. Omdat de
kankerbehandeling een lang proces is kunnen de wensen en behoeften wel veranderen
gedurende het behandelingstraject. Dit heeft wellicht te maken met het feit dat de eerste
periode vaak als een gevecht (battle) wordt gezien en als de eerste fase voorbij is dan ervaren
de patiénten het vaak meer als een reis (journey) (Fristedt et al., 2021).

Een behandelingstraject binnen de kankerzorg kan grof ingedeeld worden in een
drietal fases (Chow et al., 2019; Fristedt et al., 2021). Zo wordt de eerste fase gezien als de
beginfase (before), de tweede fase als de middenfase (during) en de derde fase als de eindfase
(after) (Chow et al., 2019; Fristedt et al., 2021). Doordat een behandelingstraject een
continuproces is, is het mogelijk dat de patiénten in de beginfase andere behoefte aan
informatievoorlichting hebben dan patiénten in de middenfase. Mogelijk worden patiénten in
de beginfase overspoeld met informatie, terwijl dat in een andere fase juist wel gewenst is.
Hierdoor is het mogelijk dat patiénten in elke fase een ander soort behoeftepatroon hebben.
Door de wensen en behoeften in verschillende fases uit te zoeken en daarop de zorg aan te
sluiten kunnen de patiénten op een gewenste en gepaste manier voorlichtingsinformatie
ontvangen. Hierdoor worden ze mogelijk meer betrokken bij het behandelingstraject en
kunnen daardoor een betere behandeluitkomst bereiken.

Om patiénten optimaal te betrekken bij het behandelingstraject, is het essentieel om

patiénten adequaat in te lichten en voor te bereiden op het behandelingstraject. Het informeren



van patiénten kan door middel van traditionele voorlichting zoals ziekenhuisbrochures en
informatieve gesprekken met de artsen en verpleegkundig specialisten (Aust et al., 2022). Een
andere en wat nieuwere vorm van voorlichting is door middel van voorlichtingsvideo’s.
Onderzoek wijst uit dat het gebruik maken van voorlichtingsvideo’s bij borstkankerpatiénten
de kennis over het onderwerp vergroot en dat patiénten de behandeling positiever ervaren
(Jimenez et al., 2018). Dit toont al de noodzaak van de voorlichting. Echter blijft het wel
essentieel om te onderzoeken of er verschillen zijn in de wensen en behoeften ten aanzien van
voorlichting in de vorm van video’s specifiek per fase. Indien dit zo is dan moet in het
behandelingstraject rekening worden gehouden met de wensen en behoeften van patiénten per
fase. Op dit moment is het niet bekend wat de specifieke wensen en behoeftes zijn tijdens
verschillende fases van het behandelingstraject met de nadruk op voorlichtingsvideo’s.

Het doel van deze studie is om inzicht te krijgen in mogelijke verschillen in de wensen
en behoeften met betrekking tot de voorlichtingsvideo’s van borstkankerpatiénten in
verschillende fases. Door inzicht te krijgen in de mogelijke verschillen daarin en daarop in te
spelen kunnen uiteindelijk patiénten beter betrokken worden bij diens behandeling waardoor
deze wellicht meer aan diens voorkeur aansluitende keuzes kan maken tijdens het
behandelingstraject. De centrale onderzoeksvraag die is geformuleerd is: ‘Wat zijn de wensen
en behoeften van patiénten met borstkanker ten aanzien van voorlichtingsvideo's in
verschillende fases van het behandelingstraject?’ Het is belangrijk om inzicht te krijgen in de
wensen en behoeften van patiénten tijdens verschillende behandelingsfases, omdat het van
belang is dat de manier waarop deze videovoorlichting wordt aangeboden goed hierop
aansluit. De behandeling is een continu proces waarin de behoeften van patiénten kunnen
veranderen. De verandering van behoeften ontstaat vooral door het ziekteproces dat pati€nten
meemaken en is deels athankelijk van de fase waarin patiénten zich bevinden. Dit betekent

dat de wensen en behoeften ook kunnen veranderen en daarop ingespeeld kan worden met



betrouwbare voorlichtingsvideo’s. Op deze manier hoopt dit onderzoek bij te dragen aan een
betere behandeling en gezondheid van borstkankerpatiénten.
Theoretisch kader

Borstkanker komt veelvuldig voor in de Nederlandse maatschappij. Deze ziekte kent
tal van verschillende vormen, zoals Luminaal A, Luminaal B, HER-2 positief en Triple-
Negatief (Feng, 2019; Watkins, 2019). Borstkanker kent verschillende manieren van
behandeling (Barzaman et al., 2020; Singh et al., 2021; Waks & Winer, 2019). Over het
algemeen kan worden gesteld dat de behandelingen voor borstkanker kunnen bestaan uit:
bestraling, chemotherapie, borstsparende operatie, borstamputatie, hormoontherapie,
immuuntherapie en doelgerichte therapie zoals specifieke kankercellen te doden of te dempen,
of een combinatie hiervan (Antoni van Leeuwenhoek, z.d.; Chen et al., 2021; Trayes &
Cokenakes, 2021). Gebruikelijk krijgen patiénten meerdere behandelingen gedurende een
behandelingstraject (Maughan et al., 2010). Dit maakt dat een behandelingstraject voor iedere
patiént verschillend is. Idealiter wordt samen met de arts besproken wat in de individuele
situatie van de patiénten de beste behandelopties zijn (Rocque et al., 2019). Dat hangt dus af
van een aantal factoren, waaronder de soort borstkanker die een patiént heeft en hoe
uitgebreid of agressief de ziekte is (Waks & Winer, 2019; Watkins, 2019). Bovendien kunnen
patiénten ook diens eigen voorkeuren aangeven met betrekking tot diens behandeling. Dit
heeft te maken met mogelijke wensen en behoeften die patiénten hebben. Wensen en
behoeften zijn niet een vaststaand gegeven en die kunnen gedurende een periode veranderen.
Fases van een behandelingstraject

De kankerbehandeling wordt veelal ingedeeld in drie fases, i.e. de beginfase (before),
de middenfase (during) en de eindfase (after), waarbij elke fases haar eigen focus heeft
(Chow et al., 2019; Fristedt et al., 2021). In de beginfase (fase 1) van het behandelingstraject

wordt de focus gelegd op het vaststellen van de diagnose. In deze fase worden onder andere



een echografie gemaakt, biopsie verricht en een MRI-scan uitgevoerd (Fristedt et al., 2021).
Nadat de diagnose is gemaakt wordt een behandelplan opgesteld. Het stadium en agressiviteit
van het kankergezwel is bepalend voor welke behandeling er wordt geadviseerd (Waks &
Winer, 2019). Zodra de behandeling is bepaald, komen patiénten in de middenfase (fase 2)
terecht (Fristedt et al., 2021). In de middenfase wordt de behandeling uitgevoerd die vaak uit
meerdere behandelingen bestaat (Maughan et al., 2010). Een voorbeeld van een veel
voorkomende combinatie is een borstsparende operatie in combinatie met chemotherapie (Bu
et al., 2018). Na de behandeling(en) komt patiénten in de eindfase (fase 3) terecht (Fristedt et
al., 2021). Dit is de fase waar de nazorg plaatsvindt. Dit is ook de fase waarin pati€nten
doorgaans nog vijf jaar op controle moeten komen in verband met mogelijke terugkeer van de
borstkanker (Kim & Park, 2021).

Gedurende de drie verschillende fases vindt er regelmatig overleg plaats tussen het
behandelteam en de patiént waarin de nadruk kan variéren als gevolg van de fase waarin
iemand zich bevindt (Bergqvist & Strang, 2018). Zo kan in een bepaalde fase meer aandacht
liggen op het verloop van de behandeling, de mogelijkheden voor de behandeling of bepaalde
keuzes die gemaakt dienen te worden. Dit zou van invloed kunnen zijn op de wensen en
behoeften die patiénten hebben. Door goed rekening te houden met specificke wensen en
behoeften ten aanzien van de informatie die ze willen ontvangen per fase kan de
desbetreffende patiént beter en gepaster betrokken worden bij diens behandelingstraject van
dat moment. Recent onderzoek toont aan dat als patiénten meer betrokken worden gedurende
dit proces, dit zal leiden uit tot betere behandelingsuitkomsten (Hughes et al., 2018;
Lovelacee et al., 2019; Mao et al., 2022). Patiénten lijken dan meer tevreden te zijn over het
verloop van het ziekteproces en voelen dan dat zij gehoord worden (Hughes et al., 2018; Mao
et al., 2022). Dit kan onder andere gestimuleerd worden door bijvoorbeeld de individuele

wensen en behoeften van patiénten rondom de informatievoorzieningen die ze willen



ontvangen mee te nemen tijdens de behandeling en de verschillende
besluitvormingsmomenten (Elwyn et al., 2000).
Wensen en behoeften

Naast het feit dat een behandeling dient te worden aangepast op de diagnose heeft ook
elke patiént unieke wensen en behoeften rondom de informatievoorziening. Deze individuele
behoeften van pati€nten kunnen invloed hebben op hun keuzes tijdens het behandelingstraject.
Zo kan de informatie die ze wensen te ontvangen invloed hebben op hun keuze ten aanzien
van het type behandeling en het behandelingstraject dat gekozen wordt. Het kan bijvoorbeeld
de wens van een patiént zijn om de borst te behouden en een borstsparende operatie te doen in
plaats van een borstamputatie te ondergaan. Om dit soort beslissingen te maken moet er wel
genoeg informatie ontvangen worden, bijvoorbeeld vanuit betrouwbaar
voorlichtingsmateriaal. Eerdere studies tonen aan dat de wensen en behoeften kunnen
verschillen per fase (Fletcher et al., 2017; Sanson-Fisher et al., 2019; Waks & Winder, 2019).
Onderzoek toont aan dat in de eerste fase vooral informatie met betrekking tot de prognose en
behandeling gewenst is, in de tweede fase vooral informatie rondom de behandeling gewenst
is en in de eindfase de meeste behoefte aan revalidatie en kwaliteit van leven na de ziekte
gewenst is (Fletcher et al., 2017).

Bovendien veranderen veelal de wensen en behoeften van patiénten tijdens het
behandelingstraject (Vogel et al., 2008). Een verandering is bijvoorbeeld dat in de beginfase
voornamelijk behoefte is aan specifieke informatie terwijl deze behoefte minder wordt
gedurende het behandelingstraject in de midden- of eindfase (Vogel et al., 2008). Ook de
voorkeur voor een bepaalde behandeling kan tijdens het behandelingstraject veranderen. Bijna
de helft van de patiénten verandert hun behandelingsvoorkeur op minimaal één moment

tijdens het behandelingstraject (Vogel et al., 2008).



Elk behandelingstraject begint in de beginfase met diagnosticeren (Waks & Winder,
2019). Pas als de diagnose gesteld is kan de behandeling worden gekozen. In deze fase wordt
alles gedaan om tot het juiste advies te komen voor de behandeling (Waks & Winder, 2019).
Tijdens de eerste fase hebben patiénten mogelijk wel al bepaalde wensen en behoeften voor
het behandelingstraject (Waks & Winder, 2019). Enkele voorbeelden hiervan zijn educatieve
informatievoorzieningen, een eerste behandelplan, een overlevingszorgplan, en emotionele
steun (Marbach & Griffie, 2011). Als patiénten overgaan naar de middenfase, de fase waarin
de behandeling plaatsvindt, kunnen de wensen en behoeften van ook veranderen ten aanzien
van het behandelingstraject vergeleken met de beginfase (Vogel et al., 2008). Dit kan
bijvoorbeeld zijn doordat patiénten in de beginfase specifieke informatie over hun ziekte en
behandeling willen, terwijl in de middenfase ondersteunende informatie over de gevolgen van
hun ziekte als belangrijk wordt geacht (Vogel et al., 2008). Dit kan mogelijke gevolgen
hebben op de wensen en behoeften op het algehele behandelingstraject. Misschien willen ze
ander soort informatiemateriaal ontvangen of op een andere manier de informatievoorziening
krijgen.

De behoeften die patiénten hebben gedurende het hele traject zullen een invloed
hebben op de behandelingskeuzes van patiénten. Om deze te kunnen bepalen moet er wel
enige mate van informatievoorziening zijn in de vorm van voorlichting naast de informatie die
geboden wordt door de arts en het team (Blodt et al., 2018). Dit maakt dat soms ook de
wensen en behoeften met betrekking tot de informatievoorziening kan veranderen. Zo blijkt
dat patiénten in de beginfase van hun borstkankertraject wat betreft algemene voorlichting
voornamelijk behoefte hebben aan medische informatie zoals het behandelplan, prognostische
informatie, praktische informatie, en steun (Jo et al., 2019; Kemp et al., 2018). In de
middenfase hebben patiénten behoefte aan de inhoudelijke voorbereidingen op een komende

operatie en precieze risico’s op korte termijn (Recio-Saucedo, 2018). In de eindfase staat de
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behoefte voor nazorgfase centraal en kunnen patiénten vaak nog behoefte hebben aan extra
psychologische zorg (Jo et al., 2019). Dit is dan ook de fase waarin patiénten meer behoefte
hebben om informatie over gezonde voeding en leefstijl (Pugh et al., 2018).

Om te bepalen wat de wensen en behoeften van patiénten over het behandelingstraject
zijn moet wel de benodigde informatie aanwezig zijn. Bijvoorbeeld voor het kiezen van de
juiste behandeling is het van belang dat patiénten op de hoogte zijn van de voor- en nadelen
van de mogelijke behandelingen. Het behandelingsteam dient deze informatie te delen met
patiénten. Echter wordt tegenwoordig ook vaak verwezen naar andere vormen van
voorlichting, zoals brochures en video’s (Selby et al., 2019). Met dit tezamen kunnen
patiénten beter bepalen wat diens wensen en behoeften zijn en daardoor kiezen voor een
behandelingstraject dat beter aansluit op diens voorkeuren (Czaja et al., 2003; Selby et al.,
2019).

(Video)voorlichting

Patiénten en hun omgeving hebben informatie nodig om goed geinformeerde keuzes te
kunnen maken gedurende de behandeling en te kunnen leven met hun ziekte en de
bijbehorende consequenties (Jaarsma, 2004). De medische wetenschap kiest er steeds meer
voor om patiénten voor te laten lichten. Vroeger gaf enkel de dokter informatie over het
behandelingstraject tijdens het consult maar tegenwoordig is iedereen bewust dat pati€énten
erbij betrokken moeten worden (Griinloh et al., 2018). Het betrekken van patiénten bij diens
behandeling zorgt voor betere behandeluitkomsten (Hughes et al., 2018; Lovelacee et al.,
2019; Mao et al., 2022). Naast traditionele voorlichting zoals folders en brochures, wordt er
tegenwoordig ook veel gebruik gemaakt van voorlichtingsvideo’s.

Voorlichtingsvideo’s zijn educatieve video’s die bij gediagnosticeerde kankerpatiénten
kunnen helpen om de kennis te vergroten om moeilijke beslissingen te nemen (Dahodwala et

al., 2018). Uit de literatuur blijkt dat videovoorlichting een effectieve manier is om patiénten
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voor te lichten (Ahmet et al., 2018). Dit heeft vooral te maken dat patiénten door middel van
video sneller de informatie tot zich nemen en de informatie beter begrijpen (Ahmet et al.,
2018; Green et al., 2019). Een factor die belangrijk is bij de effectiviteit van dit soort
voorlichtingsvideo’s is de manier waarop de informatie wordt gepresenteerd (Abed et al.,
2014). Bijvoorbeeld video’s waarin echte mensen te zien zijn worden als effectiever ervaren
dan video’s met alleen gesproken tekst of grafische elementen (Abed et al., 2014). Daarnaast
is de betrouwbaarheid van een voorlichtingsvideo cruciaal (Elo et al., 2014). Op het internet is
veel informatie te vinden wat niet altijd bruikbaar is omdat het bijvoorbeeld onbetrouwbare
medische informatie bevat (Sawyer & van ’t Veer, 2014). Betrouwbaarheid is heel belangrijk
bij voorlichtingsvideo’s die over medische kwesties gaan. Namelijk als het niet betrouwbaar
overkomt op de pati€nten dan neemt de geloofwaardigheid van de informatie in de video af
(Elo et al., 2014). Daarnaast blijkt uit de literatuur dat korte voorlichtingsvideo’s van
maximaal zes minuten het meest effectief zijn (Afify, 2020). Bij langer durende video’s zal de
concentratie van de kijker afnemen en de informatie niet meer goed opnemen. De gedachte is
dat als de voorlichtingsvideo’s aanvullend kunnen zijn op de geleverde informatie tijdens de
consulten, de patiénten met deze aanvullende informatie diens keuzes beter kan vormen.
Voorlichtingsvideo’s zijn vrij nieuw binnen de borstkankerzorg. Duidelijk is dat de
wens voor dit soort materiaal wel aanwezig is. Zo blijkt dat patiénten die net gediagnosticeerd
zijn, veelal opzoek gaan naar videovoorlichtingsinformatie op het internet (Haase et al.,
2019). Onderzoek heeft aangetoond dat voorlichtingsvideo’s een positieve bijdrage kunnen
leveren aan de beleving van de behandeling in de eerste fase (Dahodwala et al., 2018).
Aangezien de behandelfases bij borstkanker essentieel verschillen in de behandelingen die er
worden uitgevoerd zou moeten worden nagegaan of de aanwezige voorlichtingsvideo’s
aansluiten bij de wensen en behoeften van borstkankerpatiénten in alle drie de verschillende

fases. Door patiénten te informeren over belangrijke onderdelen in de behandeling met
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voorlichtingsvideo’s kunnen patiénten wellicht een beter beeld vormen rondom diens
gewenste behandelingstraject. Een studie stelt dat patiénten die videovoorlichting als
aanvullende informatie krijgen, betere kennis hebben op het behandelingstraject dan patiénten
die de informatie niet via voorlichtingsvideo’s zouden krijgen (Tan et al., 2018). De
verwachting is dan ook dat pati€énten in de beginfase alle video’s zullen bekijken om zo goed
mogelijk voorbereid te zijn op de behandeling. In de tweede fase wordt verwacht dat patiénten
behoefte hebben aan informatie rondom hun behandeling en in derde fase wordt verwacht dat
de behoefte naar de revalidatie het grootst zal zijn.

Het betrekken van pati€nten bij hun behandeling kan een positieve bijdrage hebben op
de behandeluitkomsten van patiénten (Hughes et al., 2018; Lovelacee et al., 2019; Mao et al.,
2022). Dit betekent dat patiénten goed geinformeerd moeten worden over diens behandeling.
Omdat patiénten een lang behandelingstraject doormaken die verschillende focuspunten bevat
kan het zijn dat zij andere wensen hebben omtrent de voorlichting die zij willen ontvangen.
De huidige manier van voorlichting met toegankelijke voorlichtingsvideo’s moet daarom
goed aansluiten op de wensen en behoeften van patiénten. Om na te gaan of de huidige
video’s van de Borstkankervereniging (Borstkankervereniging Nederland, 2022) voldoen aan
de wensen en behoeften van patiénten in de verschillende fases van het behandelingstraject,
en daarmee wellicht beter kunnen bijdragen aan een meer gewenste behandeling, wordt dit
met het huidige onderzoek verder onderzocht

Methode
Participanten

Deze studie betrof een kwalitatief onderzoek middels semigestructureerde diepte-
interviews die zijn afgelegd bij patiénten die momenteel gediagnosticeerd zijn met
borstkanker. Alle deelnemers waren vrouw en dienden achttien jaar of ouder te zijn. In totaal

hadden tien pati€énten met borstkanker uit twee verschillende ziekenhuizen in Nederland, het



13

Diakonessenhuis in Utrecht en het ZGT, deelgenomen aan dit onderzoek. De patiénten
werden benaderd via klinisch verpleegkundig specialisten en chirurgen. Zij hebben aan de
patiénten gevraagd deel te nemen aan dit onderzoek. Indien de patiént daartoe bereid was,
werd via de verpleegkundig specialist een afspraak ingepland en kreeg zij de informatiebrief
omtrent deze studie (zie Bijlage A). Vervolgens kreeg de onderzoeker enkel de locatie van
afspraak, achternaam en indien van toepassing, telefoonnummer. De Medisch Ethische
Commissie Utrecht (MEC-U) heeft zich op het standpunt gesteld dat het onderzoek niet onder
de werking van de Wet medisch-wetenschappelijk onderzoek (WMO) valt (W22.107). De
studie is verder lokaal goedgekeurd door de ethische commissie van het Diakonessenhuis
Utrecht en Ziekenhuisgroep Twente (DIAK-22-031). Alle deelnemers hebben toestemming
gegeven voor deelname aan het onderzoek. Het toestemmingsformulier is bijgevoegd in
Bijlage B. De gegevens van de deelnemers zijn in het verdere verslag geanonimiseerd
verwerkt.
Materiaal

Recentelijk heeft de Borstkankervereniging (BVN) educatieve voorlichtingsvideo’s
gelanceerd. Dit gebeurde in samenwerking met het Nationaal Borstkanker Overleg Nederland
(NABON), het Integraal Kankercentrum Nederland (IKNL) en met Patiénten Begrijpen, het

platform waar de voorlichtingsvideo’s zijn gemaakt (https://pati€ntenbegrijpen.nl). Dit zijn

voorlichtingsvideo’s waarin informatie wordt getoond dat gaat over wat patiénten mee kunnen
maken gedurende het behandelingstraject. Het betreft geanimeerd videomateriaal. Een video
kan bijvoorbeeld gaan over de operatie om een tumor te verwijderen. In deze video worden
belangrijke boodschappen met betrekking tot het operatieproces gepresenteerd en van uitleg
voorzien. Alle video's zijn beschikbaar op de website van borstkanker.nl. Het aantal video's
dat op dit moment beschikbaar is, bedraagt 21. In Figuur 1 is een schermopname (sti//) uit de

video ‘Schildwachtklierprocedure’ gepresenteerd. Dit is een algemene representatie van hoe
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het videomateriaal eruitziet. De verschillende video's varieerden in lengte tussen de circa één
en zes minuten. Alle deelnemende patiénten uit de aangesloten ziekenhuizen kregen deze
video’s gedurende het behandelingstraject door de zorgverlener toegestuurd. Dit kon via de
mail of via een digitaal, beveiligd platform vanuit het ziekenhuis gebeuren. De patiénten
konden vrijblijvend de video’s bekijken en gebruiken voor ter voorlichting. De patiénten
konden gedurende het behandelingstraject steeds nieuwe video’s ontvangen vanuit de
zorgverleners, dit was naargelang de behandeling.

Figuur 1

Still uit een Voorlichtingsvideo over Schildwachtklierprocedure

01:47
[ccR-H~RH

Design

Het onderzoek betrof een kwalitatief onderzoek waarbij tien semigestructureerde
interviews zijn gehouden bij pati€énten middels een interviewprotocol. Dit interviewprotocol
betrof 29 vragen en is bijgevoegd in Bijlage C. Het interview protocol is samengesteld door
MdG (vrouw, MSc-student Communication & Information Sciences) en MA (man, MSc-
student Communication & Information Sciences). Vervolgens is deze besproken met RV
(man, PhD Communicatie wetenschapper). Door een semigestructureerd interview te houden

was het mogelijk om gerichte vragen te stellen over hun wensen en behoeften in verschillende
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fases, maar ook om ruimte open te laten voor eigen invulling vanuit de patiént (Busetto,
2020). Op deze manier kon de onderzoeker inzichten vergaren op de specifieke wensen en
behoeften van patiénten. Het interviewprotocol is toegevoegd in Bijlage C.

Procedure

Patiénten vanuit het Diakonessenhuis en het ZGT werd door hun zorgverleners
benaderd om deel te nemen aan dit onderzoek. Bij akkoord op een mogelijke deelname
ontvingen de patiénten een formele uitnodiging met een informatiebrief (zie Bijlage A).
Hierin werd uitgelegd wat het doel van de studie was, wat er van hen verwacht werd tijdens
de studie, bijkomende informatie en ook contactinformatie voor het geval ze vragen hadden.
Bij deze brief was een toestemmingsformulier gevoegd waarop zij konden aangeven dat zij
aan het onderzoek wilden deelnemen, zie Bijlage B.

De interviews werden gepland in de ziekenhuizen waar de patiénten geregistreerd en
behandeld werden. Alle interviews werden afgenomen door dezelfde onderzoeker. De
interviews werden bij voorkeur face-to-face gehouden in een afgesloten en rustige ruimte om
de deelnemers een comfortabele omgeving te bieden. Hierin konden zij hun gevoelens en
gedachten over hun persoonlijke ervaringen delen zonder dat ze zich mogelijk verstoord
werden of ander ongewenst contact van anderen. Uiteindelijk zijn in verband met praktische
en logistieke redenen, vier interviews face-to-face afgenomen en zes interviews telefonisch
via een anoniem nummer.

Elk interview startte met een inleiding, waarin het doel van het onderzoek werd
duidelijk gemaakt. Daarnaast werd gevraagd of de patiént vooraf vragen had, met als doel
haar op haar gemak te stellen. Vervolgens werden er enkele achtergrondvragen gesteld,
waaronder de vraag of de patiént bekend was met de voorlichtingsvideo’s van de
Borstkankervereniging en of zij deze ook gezien had. Na deze inleiding werden er gerichte

vragen gesteld betreffende de diagnose, de vorm van borstkanker en de behandeling. Deze
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vragen zijn relevant aangezien de fase van de behandeling waar de patiént zich in bevond
verschil kon maken in bepaalde wensen en behoeften. Daarna werd er gevraagd over de
ervaring van haar behandeling. Denk hierbij aan vragen als: ‘Wat is voor u belangrijk bij het
maken van een behandelingskeuze?’, ‘Wat had u achteraf liever anders gezien?’. Hierbij was
het belangrijk dat er ruimte open bleef voor de patiént om hier haar eigen wensen en
behoeften te vertellen. Na de ervaring van de patiént, werd er uitgebreid stilgestaan bij de
voorlichting en de te ontvangen voorlichtingsvideo’s van de Borstkankervereniging. Hierin
werd bijvoorbeeld gevraagd: ‘Hebben de voorlichtingsvideo’s bijgedragen aan het maken van
een behandelingskeuze?’ Hierbij was het belangrijk om door te vragen hoe deze video’s
hebben bijgedragen, aangezien dit mogelijke wensen hebben vervuld. Daarnaast werd er een
vraag gesteld als: “Welke wensen zijn door u al vervuld na het zien van de
voorlichtingsvideo’s?” en ‘Waar heeft u nog behoefte aan om te zien in de
voorlichtingsvideo’s?’

Na de vragen over de behandeling en voorlichting, zijn er vragen gesteld over
videovoorkeuren. Het type video en de duur van een video konden wellicht invloed hebben op
de wensen en behoeften van een patiént. Bovendien werd er gevraagd op welke manier de
patiént de voorlichtingsvideo’s bekeek. Denk hierbij aan de omgeving van het kijken van een
video, zoals een rustige locatie en of de patiént het liefst de video alleen kijkt of met eventueel
een dierbare. Dit gaf inzichten in de behoefte van de patiént, gericht op voorlichtingsvideo’s.
Vervolgens werden er specifieke vragen gesteld over de voorlichtingsvideo’s van de
Borstkankervereniging die van belang waren voor dit huidige onderzoek. Dit zijn vragen als:
‘Denkt u dat voorlichtingsvideo’s die u heeft gekregen een toegevoegde waarde zouden
kunnen zijn op uw behandelingstraject?’, ‘Heeft u, met de informatievoorzieningen waar u nu
over beschikte, het idee dat u aan genoeg informatie kon komen om u zo goed mogelijk voor

te bereiden op uw borstkankertraject?’ en ‘Is uw ervaring over uw eigen behandelplan anders
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geworden na het zien van deze voorlichtingsvideo’s?’ Tot slot kwam debriefing en werden er
nog kenmerkvragen (bv. leeftijd, partner, opleidingsniveau) gesteld. De overige vragen
kunnen gevonden worden in Bijlage C.

Elk interview had de lengte van ongeveer 30 tot 45 minuten. Alle interviews zijn
afgelegd tussen 28 augustus 2022 en 14 september 2022 en audio opgenomen met een
audioapparaat. Dit was om de onderzoeker de gelegenheid te geven de data te transcriberen, te
coderen en te analyseren. Alle interviews werden in het Nederlands afgenomen.
Data-analyse
Alle interviews zijn met behulp van een digitaal audioapparaat opgenomen en handmatig
getranscribeerd middels Microsoft Office Word. Om de anonimiteit te waarborgen werden de
namen van de deelnemers, de telefoonnummers en overige persoonsgegevens uit de
transcripties geweerd. De transcripten werden latent gecodeerd en thematisch geanalyseerd
(Braun & Clarke, 2006). Voor dit onderzoek is gebruik gemaakt van Consolidated criteria for
reporting qualitative research (COREQ), een afvinklijst waarin de belangrijkste aspecten
voor een kwalitatieve studie in terugkomen. Deze checklist is terug te vinden in Bijlage D.
Latent coderen houdt in dat er codes worden gekoppeld aan relevante termen en zinnen die
naar voren komen in de transcriptie, die in relatie staan met de wensen en behoeften van
patiénten. Hiermee kunnen de resultaten van de geinterviewden worden geanalyseerd en
vergeleken (Bryman, 2021). Een thematische analyse kan zowel deductief, gebaseerd op
theorie vanuit de literatuur, als inductief, gebaseerd op data vanuit de interviews worden
uitgevoerd (Braun & Clarke, 2006). Dit onderzoek is uitgevoerd middels een inductieve
thematische analyse, aangezien deze methode geschikt is om onderliggende concepten te
onderzoeken die eerder nog niet zijn onderzocht (Braun & Clarke, 2006).

Ten eerste zijn de getranscribeerde interviews gelezen en is er naar patronen gezocht.

Ten tweede werden er handmatig codes van de patronen gecre€erd via de software Atlas.ti die
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werden geacht als relevant voor het beantwoorden van de onderzoeksvraag. Vervolgens is er
naar overeenkomsten gezocht en zijn deze codes gecategoriseerd. Daarna zijn de codes
verdeeld in drie thema’s die relevant waren voor het beantwoorden van de onderzoeksvraag
(Braun & Clarke, 2006). Tot slot werden deze codes geintegreerd in de thema's in de
resultatensectie hieronder. In de resultatensectie wordt een tabel getoond met algemene
informatie met betrekking tot de deelnemende pati€nten, bijvoorbeeld hun leeftijd en fase van
behandeling.

Resultaten
Achtergrondkenmerken van de deelnemers

Alle tien geinterviewde deelnemers zijn gediagnosticeerd met borstkanker, waarvan bij
vier deelnemers de diagnose zeer recent was. Dit waren de vier deelnemers die in de
beginfase (fase 1) van hun behandeling zaten. Vier deelnemers zaten in de middenfase (fase
2) van hun behandeling en twee deelnemers in de eindfase (fase 3) van hun behandeling. Van
alle deelnemers die meededen werd de data vanuit de transcripten meegenomen om de
hoofdvraag te kunnen beantwoorden. In Tabel 1 staat informatie omtrent de
borstkankerachtergrond van alle deelnemers weergegeven.

Van de geinterviewden waren alle deelnemers vrouw. De jongste deelnemer was 21
jaar en de oudste deelnemer 74 jaar (M = 53; SD = 15.94). Van de deelnemers hadden twee
deelnemers basisonderwijs als opleidingsniveau, drie middelbaar beroepsonderwijs, drie
hoger algemeen voortgezet onderwijs (havo) en twee deelnemers hoger beroepsonderwijs.

Alle deelnemers hadden een partner.



Tabel 1

Achtergrondkenmerken van de deelnemers.

19

Deelnemer Leeftijd Ziekenhuis Gediagnosticeerd Fase Behandeling Video’s bekeken Partner

P1 46 Ziekenhuis A Februari 2022 2 Chemotherapie Ja Ja, niet samenwonend
P2 68 Ziekenhuis A Mei 2021 3 Schoon Ja Gehuwd

P3 70 Ziekenhuis A Augustus 2022 1 Operatie Ja Gehuwd

P4 47 Ziekenhuis B Juli 2022 1 Operatie Ja Gehuwd

PS5 50 Ziekenhuis B Augustus 2022 2 Operatie Ja Ja, niet samenwonend
P6 34 Ziekenhuis B Juni 2022 2 Chemotherapie Ja Ja, samenwonend

P7 58 Ziekenhuis A Januari 2022 3 Chemotherapie & Ja Gehuwd

operatie

P8 62 Ziekenhuis A Augustus 2022 1 Operatie Nee Gehuwd

P9 74 Ziekenhuis A Juli 2022 2 Operatie Achteraf Gehuwd

P10 21 Ziekenhuis B Augustus 2022 1 Operatie. Ja + video’s op Ja, niet samenwonend

YouTube

Noot. Fase 1 = de beginfase, Fase 2 = de middenfase, Fase 3 = de eindfase



20

Thematische analyse

Om de onderzoeksvraag met betrekking tot de wensen en behoeften ten aanzien van de
voorlichtingsvideo’s te beantwoorden zijn de resultaten in verschillende thema’s
gepresenteerd. Deze thema’s zijn de behoefte aan wegnemen van onzekerheid, de behoefte
aan informatiepresentatie op maat, en de behoefte aan gepersonaliseerde video’s. De
resultaten worden aangevuld met citaten van verschillende geinterviewden
Thema 1: Behoefte aan wegnemen van onzekerheid

Allereerst bleek uit de interviews dat de video’s in alle fases als erg prettig, duidelijk,
begripvol, begrijpend en bevestigend werden ervaren. Voor enkele deelnemers nam dit
enigszins stress en onzekerheden weg.

“Maar het was zo duidelijk. Ik moet zeggen het waren echt hele goede video'’s,
duidelijk en vet rustig verteld en de plaatjes erbij en dan denk ik ja, er bleven bijna geen
vragen over. Het was wel overduidelijk en ook met de informatie die ik van jullie heb gehad.
Ja die combinatie bij elkaar dacht ik van, ja nou ja. Het was een goede bundeling.” (P2).

Zo werd er door deelnemer 5 aangegeven dat ze de video’s er snel bij kon pakken om
een bevestigend gevoel te krijgen van de manier waarop haar behandeling op dat moment
ging en de komende stap die haar te wachten stond gedurende de behandeling. Daarnaast
gaven alle deelnemers aan dat door deze voorlichtingsvideo’s zij een completer beeld hebben
gecre€erd van het proces wat hen te wachten stond. Dus door middel van de video’s lijken ze
meer betrokken te worden bij de behandeling.

Doordat de deelnemers de video’s rechtstreeks via hun arts kregen in hun beveiligde
elektronisch dossier werden de video’s als extra betrouwbaar gezien. Dit werd geconstateerd
door negen van de geinterviewden. Hieruit bleek dus vrij grote mate van consensus tussen alle
drie de verschillende fases te bestaan. Slechts één deelnemer (P6) uit de middenfase ervoer de

voorlichtingsvideo’s als niet betrouwbaar. Dit kwam doordat zij de video over de MRI had
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bekeken waarin met animaties werd uitgebeeld hoe de persoon de MRI ingaat. Het viel haar
op dat in de video de persoon op haar rug lag tijdens de procedure in de voorlichtingsvideo,
wat voor haar een geruststelling was. Toch bleek tijdens haar eigen MRI-onderzoek dat zij op
haar buik moest liggen waardoor zij ging twijfelen of zij de informatie wel goed had
begrepen. Doordat ze het idee had dat het niet een goede weergave was van de realiteit namen
de video’s haar onzekerheid niet weg. Echter bleek dit een foutieve herinnering te zijn van de
patiént. In werkelijkheid was de animatie dus een juiste weergave van het MRI-onderzoek.

In de beginfase werden de video’s voornamelijk gezien als goede toevoeging op de
gesprekken met de arts. De deelnemers gaven aan dat ze in de eerste fase vooral behoefte
hadden aan duidelijkheid en vonden zo schoon mogelijk uit de behandeling het belangrijkst.
De behoefte van duidelijkheid werd vervuld door de voorlichtingsvideo’s in combinatie met
de gesprekken van de arts. Doordat elke video een aparte behandeling demonstreerde werd de
behoefte omtrent duidelijkheid bevredigd.

In de tweede fase was er behoefte om meer over de mogelijke consequenties te leren
en gedetailleerdere inzichten te krijgen over de specifieke behandeling die zij ondergingen om
onzekerheden weg te nemen. Toch mistten de deelnemers deze informatie aangezien zij dit
niet in de voorlichtingsvideo’s konden vinden. Eén video leek hieraan te voldoen; dat was de
voorlichtingsvideo over nabloeding, complicaties en mogelijke consequenties. Echter hadden
de deelnemers vooral de behoefte om dit per behandeling te zien. Op de huidige manier werd
het voornamelijk als algemene informatie gezien.

In de eindfase was de grootste behoefte betreft het wegnemen van onzekerheid om op
de langere termijn zo min mogelijk risico te lopen op terugkerende kanker. Vervolgens was er
behoefte om een duidelijke video te zien over een gezonde levensstijl voor in de toekomst.
Daarnaast ervoer één deelnemer (P2) de video over nazorg anders dan hoe zij dat zelf had

ervaren. Zo werd in de video uitgelegd dat de patiént nog tot acht weken na de operatie kans
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had op klachten. Deze deelnemer kreeg na drie maanden (dertien weken) klachten waardoor
zij erg onzeker werd. Doordat er specifiek tot acht weken in de video werd vermeld was zij
bang dat de kanker terug was gekomen. Zij had de behoefte om in de video te zien dat er kans
bestaat op klachten zoals nabloeding nog ver na de operatie aanwezig bleef.

“Het enige wat ik dus nu ervaren heb: 3 januari was mijn laatste bestraling, toen
zeiden ze van ja: je kan de komende vier tot zes, acht weken nog wel napijn hebben, last
hebben. En dat had ik totaal niet. En dan krijg je een paar maanden later napijn en vond ik
het enige nadeel van de video’s. Waarom zeiden ze niet van hé: je hebt geen last de eerste
tijd, maar dan kan het altijd nog komen. [...] Ze hadden wel gezegd in de video dat je de
komende weken last van kan hebben na de bestraling. Maar ze hadden het ook kunnen
zeggen: het kan ook wel wat later komen. Als ze dat hadden gezegd, had ik me ook minder
zorgen gemaakt van de pijn.” (P2).

Juist dit soort informatie kan het nazorgtraject ondersteunen volgens de patiént.
Thema 2: Behoefte aan informatiepresentatie op maat

In de beginfase hebben de deelnemers de behoefte om de video’s parallel te bekijken
aan hun behandelingstraject. Hun wens is om niet overspoeld te worden door alle video’s
maar deze gedoceerd aangeboden te krijgen. Dit heeft te maken met een overvloed aan
informatie die op hen afkomt net nadat ze de kankerdiagnose hebben gehad. In de
voorlichtingsvideo’s worden verschillende keuzemogelijkheden besproken. In de beginfase is
dit nog te veel voor de patiénten, waardoor zij verstrengeld raken in de grote hoeveelheid
opties. Ze geven aan dat zij daarom de informatie het liefst stapsgewijs verwerken en alleen
de prioriterende video’s ontvangen. Aan het begin van de fase werd door zes deelnemers
aangegeven dat zij aan de huidige informatievoorzieningen (gesprekken met de arts en de
informatiebrochures) genoeg hadden en het aanbod van de video’s nog niet zo groot en

noodzakelijk werd geacht.



23

“lk ben pas een maand in dit traject. En al zo snel van behandeling naar afspraken.
Dat komt dan dus als een berg over je heen. Ik ben van een stappenplan. Ik kreeg veel
dossiers gestuurd steeds en dat moet ik verwerken. Dat is veel in het begin.” (P3).

“Kijk in het begin vind je het allemaal heel confronterend. Dan is het allemaal nog
heel vers. En bij de eerste twee gesprekken krijg je natuurlijk al filmpjes en dan ja, dan zit je
eigenlijk nog hoog in je emoties.” (P4).

“Na zo 'n gesprek denk ik dan vandaag even niet, want dan heb je alweer genoeg
informatie gehad. En dan pak ik gewoon op een rustig moment pak ik alles erbij. En volgens
mij werkt dat het beste. [...] Dan heb je al zoveel informatie en er gebeurt natuurlijk zoveel.
En dan denk ik van nou ik doe alles stap voor stap wel, dan kan ik het voor mezelf ook beter
plaatsen.” (P5).

Alle vier de geinterviewden uit de beginfase gaven aan dat het veel informatie is die ze
te zien kregen in de beginfase. Het bleek dat ze ook al genoeg traditionele voorlichting zoals
ziekenhuisbrochures hadden gekregen.

“Het is wel een rollercoaster hoor. Je krijgt ook heel veel informatie in zo’'n video.
Allemaal hele goede informatie, maar het is soms wel een beetje te veel om naast de
gespreken en de boekjes alles snel te kunnen verwerken.” (P4).

Ze hadden het idee dat dit standaard is omdat het allemaal nieuw is en ze een onzeker
traject ingaan. Twee van de deelnemers hadden hierdoor helemaal geen behoefte meer aan
ook nog de voorlichtingsvideo’s. Eén deelnemer had hierdoor ook helemaal geen video gezien
omdat zij dit te confronterend vond.

“De video’s zijn gewoon te confronterend voor mij. Ja dat is echt zo. Nu kan ik zelf
kiezen wat ik lees en dat lees ik dan en dan weet ik het. In dit geval wat ik wil lezen dat pak ik

en dat ik niet wil lezen, dat pak ik niet op zeg maar. Voor mij werkt dat zo denk ik.” (P8).
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Tijdens de middenfase had de patiént voornamelijk behoefte aan meer diepgaande
voorlichtingsvideo’s. Zo wilde een deelnemer (P1) graag weten hoe het zat met zweten en
fysieke inspanning, zoals sporten, nadat de schildwachtklier was weggehaald. De huidige
video demonstreert alleen hoe deze weg wordt gehaald en mistte volgens haar dus de
gewenste informatie. De deelnemer had de behoefte aan meer betrouwbare informatie rondom
de mogelijke gevolgen nadat de schildwachtklier werd verwijderd. Een andere deelnemer (P4)
sloot hierbij aan en vond dat de video’s erg algemeen waren. Zij had de behoefte om
inhoudelijkere informatie in de video’s te zien. Zij had het idee dat de huidige informatie vrij
algemeen was en ook al verteld was door haar arts. Ze wenste specifiekere informatie. Echter
bleek wel dat de deelnemers in de middenfase een slechtere concentratie hadden door de
behandelingen om de video’s te bekijken ten opzichte van de deelnemers in de beginfase.
Hierdoor werd door twee deelnemers aangegeven dat zij behoefte hadden aan ondertiteling
van een video. Nadat hiernaar werd doorgevraagd, vertelde de deelnemer dat zij dan de tekst
in combinatie met het beeld kon kijken. Op deze manier zou de informatie beter bij haar
binnenkomen en wordt het gebruikersgemak vergroot.

“Nu moest ik de video soms wel twee keer afspelen voordat ik de informatie begreep.
De eerste keer drong het dan nog niet altijd tot mij door, waardoor ik de video nog een keer
moest bekijken. Als er bijvoorbeeld ondertiteling bij had gezeten, dan had ik het ondertussen
ook mee kunnen lezen. Dan is het voor mij veel duidelijker.” (P7).

Doordat de video’s per behandeling zijn konden de deelnemers de desbetreffende
video bekijken waar zij op dat moment behoefte aan hadden. Zij kunnen daardoor de
benodigde informatie op hun eigen gewenste moment tot zich nemen. Zo keken de
deelnemers in de middenfase de video’s vrij snel achter elkaar. Waar de deelnemers in de
beginfase alleen behoefte hadden aan de hoognodige video’s, die bovendien parallel werden

bekeken, hadden de deelnemers in de middenfase meer behoefte om alle video’s te bekijken.
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Een reden hiervoor lijkt te zijn dat zij al een behandelingskeuze hebben gemaakt dat deze
behandeling dus al wordt uitgevoerd. Doordat patiénten in deze fase de specifieke
behandeling daadwerkelijk ondergaan staan zij er meer voor open om naar de overige video’s
te kijken uit interesse.

In de eindfase hadden de deelnemers wat betreft informatiepresentatie van de
voorlichtingsvideo’s vooral de lengte van de video’s en het gebruik van animaties in de
video’s gewenst zoals deze nu waren. De duur van de video’s lag binnen dit onderzoek tussen
de drie en vijf minuten. Dit heeft dus bijgedragen aan het feit dat alle deelnemers die de
voorlichtingsvideo’s hebben gezien deze ook hebben afgekeken. Bovendien bevatten de
video’s animaties waardoor de informatie gedurende het hele traject duidelijk middels de
video’s verteld. Eén deelnemer die in de eindfase zat dacht vooraf dat de voorlichtingsvideo’s
echte mensen betrof. Ondanks dat dit in iedere fase had kunnen gebeuren, had de deelnemer
in de eindfase de behoefte om de video’s achteraf toch te zien nadat zij had gehoord dat het
animaties waren. Deze deelnemer heeft de video’s achteraf alsnog bekeken uit
nieuwsgierigheid. Ondanks dat zij achteraf wist dat de video’s animaties betrof, had deze
deelnemer de video’s achteraf niet alsnog voor haar operatie willen kijken.

“Mijn keuze was om de video’s dus achteraf te kijken omdat ik dacht van: dat is denk
ik beter voor mijn gemoedstoestand. Ik vond dat te lastig voor de operatie zelf. [...] Ik dacht
dat het een echte video, of tenminste met echte mensen was. Er zijn echt mensen die willen het
absoluut niet zien en misschien wel vanwege die reden van dat ze denken dat het een echte
operatie is. En dat had ik ook. [...] Maar het was een animatie, dus dat was prima en viel het
gelukkig mee.” (P9).

In de eindfase hadden de deelnemers nog weinig openstaande behoeftes omtrent de
informatiepresentatie op maat. Doordat de deelnemers zich gedurende het behandelingstraject

betrokken hadden gevoeld werden hun wensen en behoeften veelal vervult.
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Thema 3: Behoefte aan gepersonaliseerde video’s

Een belangrijke behoefte was om gehoord en begrepen te voelen door de arts in de
beginfase. In deze fase stonden de pati€énten nog voor het moment waarop ze een
behandelingskeuze moesten maken en hadden ze de behoefte dat er naar ze werd geluisterd.
Aan de ene kant kan de informatievoorziening vanuit de video’s een toegevoegde waarde
hebben, echter aan de andere kant kan het ook als ongewenst worden ervaren. Zo noemde één
deelnemer (P10) dat ze een sterke voorkeur voor een bepaalde behandeling had. Toch kreeg
zij alsnog alle overige video’s ook toegestuurd. Dit gaf haar het gevoel dat ze niet gehoord
werd door het behandelteam. Hierdoor is zij via YouTube zelf opzoek gegaan naar
voorlichtingsvideo’s waar zij behoefte aan had.

Tevens hadden de deelnemers in de beginfase de behoefte om alle mogelijke opties
met hun partner te bekijken. Alle deelnemers uit deze studie hadden een partner en gaven ook
allemaal aan dat de mening van hun partner belangrijk voor hen was tijdens het
behandelingstraject. Bij uiteindelijk acht van de deelnemers bleek dat de partners ook mee
hadden gekeken met de video’s. De overige twee deelnemers gaven aan de zij de adviezen
van hun partner wel belangrijk vonden, maar dat zij uiteindelijk zelf dit traject moesten
doorstaan, waardoor zij geen behoefte hadden om de video’s samen te bekijken. Bij één
deelnemer, waarvan de partner ook deelnam aan het interview, had de partner zelfs meer
interesse in de voorlichtingsvideo’s dan de deelnemer zelf. Zo vertelde de partner:

“Ik ben heel erg geinteresseerd in die video’s. Zij ondergaat dan wel de operatie en
dit traject, maar het heeft ook gevolgen voor mij. Ik vind het belangrijk dat ik weet wat er
straks met haar gaat gebeuren en wat ik hierin kan doen.” (PS§).

De behoefte om de video’s samen met partners te bekijken werd ook beaamd in de
middenfase. In de middenfase was er behoefte om de voorlichtingsvideo’s door te sturen naar

hun dierbaren nu zij middenin het behandelingstraject zat. Een deelnemer (P7) gaf aan dat dit
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nu niet mogelijk was. Zij kon alleen de video laten zien aan dierbaren zodra zij zelf ingelogd

was op haar digitale platform van het ziekenhuis. Haar wens was dat zij dit gemakkelijker

door kon sturen zodat dierbaren het zelf op afstand kunnen zien. In de eindfase bleven enkel

de behoefte om de partner te betrekken bij de video’s over. In de eindfase werden de video’s

ook met de partners bekeken. In Tabel 2 wordt een overzicht met behoeften van patiénten in

verschillende fases van het behandelingstraject gepresenteerd.

Tabel 2.

Overzicht behoeften van patiénten in verschillende fases van het behandelingstraject.

Behoeften in de beginfase

(fase 1)

Behoeften in de middenfase

(fase 2)

Behoeften in de eindfase

(fase 3)

Betrouwbare video’s

Informatieve video’s die
alleen in fase 1 noodzakelijk
zijn. Parallel aan fase

ontvangen.

Informatieve video’s die

bevestigen wat de arts zegt.

Informatie fo-the-point en

niet te langdradig.

Betrouwbare video’s

Diepgaande en
gedetailleerde

voorlichtingsvideo’s.

De voorlichtingsvideo’s door
te sturen en te delen met

anderen.

Informatie fo-the-point en

niet te langdradig.

Betrouwbare video’s

Video over risico’s op langer

termijn.

Video over gezonde
voeding- en levensstijl voor

in de toekomst.

Informatie fo-the-point en

niet te langdradig.
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Gehoord en begrepen voelen  Ondertiteling van de video’s  Video’s met de partner te
door arts zodat zij alleen de  in verband met slechte bekijken.
video’s ontvangt waar zij concentratie.

behoefte aan heeft.

Video’s met de partner te Video’s met de partner te

bekijken. bekijken.

Behoefte om de video’s vrij
snel achter elkaar te

bekijken.

Voorlichtingsvideo’s over
consequenties per

behandeling.

Discussie

Het doel van dit onderzoek was om te achterhalen wat de wensen en behoeften van
patiénten met borstkanker zijn ten aanzien van voorlichtingsvideo’s van de
Borstkankervereniging in verschillende fases tijdens hun behandelingstraject. De gedachte is
dat de behandeluitkomsten verbeterd kunnen worden als de patiént goed geinformeerd wordt
en betrokken wordt bij diens behandeling. Hiervoor zijn tien patiénten individueel
geinterviewd. Van de geinterviewden waren er vier patiénten nog in de beginfase (fase 1, de
fase waarin patiénten net de diagnose hebben gehad), vier patiénten in de middenfase (fase 2,
de fase waarin patiénten onder behandeling zijn) en twee patiénten in de eindfase (fase 3, de
fase nadat patiénten behandeld waren en alleen nog onder controle zijn).

Behoefte aan wegnemen van onzekerheid
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Om te beginnen is uit de interviews gebleken dat de voorlichtingsvideo’s veel
onzekerheid wegnamen bij de patiénten. Dit komt voornamelijk doordat de
voorlichtingsvideo’s veelal als toegevoegde waarde werden ervaren bovenop de al bestaande
huidige informatiebronnen zoals de gesprekken met de arts en de brochures vanuit het
ziekenhuis. Hierdoor werd in de beginfase de behoefte aan duidelijkheid vervuld. In de
middenfase wilden pati€nten meer geinformeerd worden over mogelijke complicaties. In de
derde fase gaven ze aan behoefte te hebben aan voorlichtingsvideo’s over gezonde voeding-
en levensstijl en nazorg op lange termijn. Het zou het best zijn als vanuit een betrouwbare
bron zoals BVN of een medische instantie betrouwbaar voorlichtingsmateriaal hierover
beschikbaar is. De algemeen beschikbare informatie op het internet wordt vaak door patiénten
als onbetrouwbaar ervaren (Petticrew, 2018). Bovendien kan niet iedereen goed onderscheid
maken tussen onbetrouwbare en betrouwbare informatie. Dit heeft veelal te maken met
leeftijd en opleidingsniveau (Yan, 2010). Omdat een patiéntpopulatie verschillende leeftijden
en opleidingsniveaus kent, zal de betrouwbaarheid ook wisselen ten aanzien van de informatie
(van Eenbergen et al., 2022).

Het verschaffen van informatie in de vorm van voorlichtingsvideo’s door medische
zorgverleners kan positief bijdragen aan de betrouwbaarheid van de informatievoorlichting,
zowel in het algemeen als de groep in de eindfase. Juist dan zijn voorlichtingsvideo’s
specifiek gericht op wat er in de nazorgfase gaat komen zeer nuttig. De wens is dan dat dit
video’s zijn die vertellen over de mogelijke problemen en wat ze zouden kunnen doen om
deze mogelijk te voorkomen. Dit lijkt dan goed aan te sluiten met de wensen en behoeften van
deze groep en hierdoor kan een kloof overbrugt worden die nu nog niet overbrugd wordt.
Behoefte aan informatiepresentatie op maat

Wat betreft de behoefte aan informatiepresentatie op maat was er in de beginfase

voornamelijk behoefte om alleen de prioriterende video’s te ontvangen die parallel lopen aan
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het behandelingstraject. Patiénten die in de eerste fase van hun behandelingstraject zaten
kregen veel informatie aan het begin van de diagnose te horen. Hierdoor lijkt het dat de
toevoeging van informatie in de vorm van voorlichtingsvideo’s te veel wordt. Een mogelijke
verklaring hiervoor is dat de patiénten in de beginfase veelal nog moet starten met een
behandeling en hun behandelingstraject stapsgewijs zien. De patiénten in de beginfase moeten
een aantal onderzoeken ondergaan om de diagnose beter te kunnen vaststellen zodat de
behandeling op maat kan worden verricht. Dit betekent dat patiénten een aantal
voorlichtingsvideo's kregen te zien die aansloten bij deze verschillende onderzoeken
(Borstkankervereniging Nederland, 2021). Onderzoek toont aan dat patiénten die in de
beginfase zitten vaak gebaat zijn bij informatie die duidelijkheid geeft omtrent de
verschillende onderzoeken die de patiént op dat moment ondergaat (Jelicic et al., 2019).

Patiénten in de middenfase hadden de meeste behoefte aan gedetailleerde video’s de
behandelingen. In de middenfase kwam wat meer ruimte bij de patiént om de overige video’s
te bekijken. Daarnaast keken de patiénten de video’s in deze fase sneller achter elkaar.
Patiénten die al midden in het traject zaten (fase 2) hebben de ergste klap al gehad en zijn op
het punt gekomen waarop ze hun ziekte al meer aan het verwerken zijn. Hierdoor lijkt er meer
ruimte te ontstaan voor nieuwe kanalen waarop informatie en voorlichting geboden kan
worden. Dit sluit aan bij de literatuur waarin is gebleken dat kankerpatiénten hun
behandelingstraject in de eerste fase zien als een gevecht (battle), terwijl dat in de tweede fase
terugkeert naar een reis (journey) (Hendricks et al., 2018). Hierdoor is het mogelijk dat
patiénten door verloop van tijd beter met de ziekte om kunnen gaan en er ook meer ruimte
ontstaat om nieuwe of diverse informatie te ontvangen.

De behoefte van patiénten in alle fases was om de voorlichtingsvideo’s zo realistisch
mogelijk te zien, waarbij ze allemaal aan hadden gegeven tevreden te zijn over de gebruikte

realistische animaties in de voorlichtingsvideo’s. Op deze manier kunnen patiénten zich goed
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identificeren met haar eigen lichaam wat leidt tot betere herkenbaarheid tussen animatie en
persoon (Walden, 2019). Om dit te optimaliseren had er vooraf aangegeven kunnen worden
dat er in de video’s gebruik werd gemaakt van animaties. Hierdoor hadden enkele de
patiénten wellicht eerder de behoefte gekregen om deze video’s te bekijken. Daarnaast was er
de behoefte om beeld te combineren met ondertiteling zodat de patiénten niet alleen naar het
beeld konden kijken, maar het ook mee konden lezen. Doordat patiénten bepaalde
behandelingen ondergaan ervoeren zij verminderde concentratie en geheugenverlies. Uit de
literatuur blijkt dat beeld in combinatie met ondertiteling beter bijdraagt aan het ontvangen
van de boodschap (Ishii et al., 2019; Zhang et al., 2018). Doordat er twee verschillende
zintuigen geactiveerd worden, slaat men de boodschap beter op in het brein (Koch, 2018).
Hierbij is het van belang dat de patiént met de voorlichtingsvideo’s een weloverwogen keuze
kan en zal maken met betrekking tot de behandeling. Hierdoor kan het mogelijk zijn dat voor
hen meer ruimte en tijd is om de voorlichtingsvideo’s vrij snel achter elkaar en herhalend te
bekijken. Onderzoek van Hughes et al. (2018) toont aan dat de patiénten die meer informatie
vergaarden om hun keuze te bepalen ook tevredener over hun behandelingstraject waren.
Behoefte aan gepersonaliseerde video’s

Een belangrijke behoefte ten aanzien van gepersonaliseerde video’s was dat patiénten
zich gehoord en begrepen voelen door hun arts. Dit kwam voornamelijk terug in de beginfase
aangezien dit de fase was waarin de patiént nog een behandelingskeuze moest maken. Dit
sluit aan met een studie waarin wordt aangegeven dat zodra patiénten al vanaf de beginfase
zich gehoord voelen, zij meer worden betrokken bij het gehele behandelingstraject (Hughes et
al., 2018; Lovelacee et al., 2019; Mao et al, 2022). Daarnaast was zowel in de beginfase als in
de middenfase gevonden dat de patiénten de behoefte hadden om de video’s samen met hun
partner te bekijken. De partner is meestal de persoon die het dichts bij de patiént staat en die

de meeste steun en support geeft aan de patiént gedurende het behandelingstraject. Bovendien
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werd gevonden dat in enkele gevallen de partner zelfs meer behoefte had om de video’s te
bekijken dan de patiént zelf. Uit de literatuur blijkt dat zodra de partner bij het
behandelingstraject van de patiént wordt betrokken, dit kan leiden tot betere ervaringen van
patiénten en gezinssituaties gedurende het behandelingstraject (Catania et al., 2019).

Tevens was in de middenfase de behoefte om de video’s door te sturen met dierbaren.
Eerder onderzoek toont aan dat zodra patiénten diens voorlichting met diens naasten kan
delen, patiénten het gevoel krijgen er niet alleen voor te staan (Yildirim & Kocabiyik, 2010).
Het gevoel van er niet alleen voor staan kan mogelijk bijdragen aan een positieve
behandeluitkomst. Als er wordt gekeken naar de eindfase lijken de meeste behoeften te zijn
vervuld. De voorlichtingsvideo’s met de partner bekijken en het kunnen delen van deze
video’s werden ook in de eindfase gewenst.
Theoretische en praktische implicaties

Niet eerder is er onderzoek gedaan naar de wensen en behoeften van
borstkankerpatiénten ten aanzien van videovoorlichtingsvideo’s per behandelfase. Derhalve
draagt het huidige onderzoek bij aan de wetenschappelijke literatuur hierover. Onderzoek had
echter aangetoond dat het zien van voorlichtingsvideo’s in de beginfase de patiént tevredener
maakte (Tan et al., 2018). Echter is er nog geen onderzoek gedaan naar de specifieke wensen
en behoeften voor deze vorm van voorlichting. Omdat patiénten veel meemaken in een
periode waarin ze te horen krijgen dat ze kanker hebben en hiervoor een behandeling moeten
doorstaan is het wel wenselijk om ze zo goed mogelijk de wensen en behoeften van de
informatievoorziening hierop af te stemmen. Tegenwoordig wordt dit ook met video’s
gedaan. Uit de resultaten van dit huidige onderzoek blijkt dat er verschillen waren in de
wensen en behoeften per fase. Ook waren er een aantal wensen en behoeften die in alle fases
werden genoemd. Deze kennis geeft zowel praktisch als wetenschappelijk implicaties en

relevantie.



33

Wetenschappelijk onderzoek toont aan dat de behandeling duidelijk uit verschillende
fases bestaat die samengaan met andere wensen en behoeften. Door specifiek te kijken naar
patiénten in verschillende fases kon worden aangetoond dat er verschillen zijn in wensen en
behoeften per fase waarbij rekening moet worden gehouden. Patiénten die
borstkankerbehandeling ondergaan blijken in verschillende fases van het traject andere
wensen en behoeften te hebben. Dit was nog niet eerder onderzocht in combinatie met
videovoorlichting. Voor toekomstig onderzoek moet rekening worden gehouden met de
verschillende fases zodat er beter aangesloten kan worden aan de wensen en behoeften van
borstkankerpatiénten. Immers zal het aansluiten zorgen voor meer betrokkenheid en zodanig
zal ook de tevredenheid hiermee worden gestimuleerd, iets dat positieve uitkomst kan hebben
op de behandeluitkomst en mogelijk op de zorgkosten (Hughes et al., 2018; Lovelacee et al.,
2019; Mao et al, 2022). Het zal de kwaliteit van leven van patiénten mogelijk ook kunnen
verbeteren (Williams et al., 2020).

Deze studie heeft praktische implicaties voor de gezondheidszorg met als doel om de
voorlichtingsvideo’s aan te laten sluiten bij patiénten met borstkanker gespecialiseerd in
verschillende fases. Duidelijk is dat de pati€nten niet identiek zijn in de bepaalde fases en dat
er verschillen zijn per fase waarop ingespeeld kan worden. De uitkomsten van dit onderzoek
kunnen essentieel zijn voor andere gezondheidsinstanties en andere ziektebeelden naast
kanker. Hierdoor kunnen de resultaten breder worden getrokken dan alleen de ziekenhuizen
die betrokken waren in deze studie. Zo kan gedeeld worden dat zorginstanties het toesturen
van de video’s het beste kunnen afstemmen op de verschillende fases waarin patiénten zich
bevinden. Denk hierbij aan alleen de noodzakelijke video’s toe te sturen naar de patiénten die
in de beginfase van hun behandelingstraject zitten. Hierdoor zal de overvloed aan informatie
worden verminderd, waardoor patiénten zich kunnen focussen op de noodzakelijke

behandelingskeuzes die op dat moment gemaakt moeten worden. Zodra patiénten in de
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middenfase of in de eindfase van haar behandelingstraject zit, kunnen alle video’s beschikbaar
worden gesteld die mogelijk van toepassing zijn. Dan willen de patiénten de mogelijkheid
krijgen om keuzes te maken op basis van betrouwbare voorlichtingsvideo’s die zij willen
gebruiken ter voorlichting.

Verder dienen de voorlichtingsvideo’s gezien te worden als ondersteuning bij elk soort
ziektebeeld. Het aanspreekpunt vanuit het ziekenhuis (e.g., verpleegkundig specialist of arts)
kan direct vanaf de beginfase tot en met de eindfase van het behandelingstraject de patiént
beter begeleiden door het gebruik van de voorlichtingsvideo’s aan haar patiénten. Het is een
kanaal dat patiénten van extra informatie kan voorzien. Doordat de patiénten naast de
geboden informatie tijdens de consulten ook gestimuleerd worden om deze informatie in haar
eigen tijd terug te zien worden zij beter geinformeerd. Het aanbieden van dit soort
voorlichtingsmateriaal door zorginstellingen zorgt ervoor dat patiénten betrouwbare
informatie en voorlichting krijgt. Hierdoor kunnen behandelteams patiénten nog beter
betrekken bij het nemen van belangrijke beslissingen. Wel dient de consensus te worden
gecreéerd waarop de video’s worden aangeboden. Dit kan via e-mail of via een beveiligd
account op de website van hun ziekenhuis waarbij een leidraad kan zijn dat ze toegang krijgen
tot een deel van de video’s aan het begin en pas later tot allemaal. Door betere communicatie
vanuit de verpleegkundig specialist over de voorlichtingsvideo’s naar patiénten toe, kunnen
patiénten hier een betere ervaring aan over houden en mogelijk meer behoefte krijgen om
meer van dit soort betrouwbare informatieve video’s te bekijken.

Limitaties

De eerste limitatie van dit onderzoek was dat de deelnemersgroep uit alleen
Nederlandse patiénten bestond. Het is hierdoor onduidelijk hoe de pati€énten van een niet-
Nederlandse atkomst de video’s ervaren en wat hun wensen en behoeftes zijn. Onderzoek

toont aan dat patiénten van een niet-Nederlandse atkomst minder informatie meekrijgen uit de
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spreekkamer en sneller zeggen dat zij de informatie hebben begrepen dan dat zij dat in
werkelijkheid doen (Cain et al., 2018). Ondersteunende video’s kunnen hetgeen wat
besproken is in de spreekkamer verder verduidelijken (Allen et al., 2020). Uit het huidige
onderzoek werd al duidelijk dat ondertiteling een toegevoegde waarde zou kunnen zijn. Juist
bij een groep anderstaligen zou een video met ondertiteling een uitkomst kunnen bieden.
Ondertiteling aan video’s draagt namelijk bij aan het beter begrijpen van de video zodra men
de taal niet spreekt (Zhang, 2022). Door de voorlichtingsvideo’s aan te bieden in zowel de
Nederlandse taal, als overige talen door ondertiteling, hebben de pati€nten van een niet-
Nederlandse atkomst wellicht een grotere behoefte aan voorlichtingsvideo’s zodra zij een
borstkankertraject ingaan.

De tweede limitatie is dat er niet consistent gekeken is naar de wensen en behoeften
van de partners van de pati€nten. Bij twee van de tien deelnemers waren ook de partners
betrokken tijdens het interview. Uit deze interviews bleek dat één van hen zelfs meer de
behoefte had om de video's te bekijken dan de desbetreffende patiént zelf. Het is onduidelijk
of de partner de wensen en behoeften van de patiént heeft beinvloed. Uit eerder onderzoek is
naar voren gekomen dat zodra iemand wordt gediagnosticeerd met kanker dat dat ook invloed
heeft op de dierbaren om hen heen (Coyne et al., 2022). Zo kan het zijn dat dierbaren wel de
meeste steun willen bieden maar in gebreke zijn wat betreft de benodigde informatie (Coyne
et al., 2022). Daarnaast blijkt dat partners steeds vaker de rol als mantelzorger op zich moeten
nemen aangezien de zorg vanuit de ziekenhuizen schaars is (Petricone-Westwood et al.,
2021). Om voor partners en andere dierbaren het proces draaglijker te maken, is het aan te
raden om hier een vervolgonderzoek naar te doen. Zo kan er bijvoorbeeld onderzoek worden
gedaan naar de wensen en behoeften van partners op het gebied van voorlichtingsvideo’s in
de verschillende fases. Denk hierbij aan een mogelijke video voor de partner over de

voorbereiding van het behandelingstraject die pati€énten te wachten staan of een mogelijke
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video over wat de partner eventueel zelf thuis voor kan bereiden. Uit de interviews is
gebleken dat alle deelnemers die een partner hebben in alle fases van het behandelingstraject
dit onderling ook bespreken. Onderzoek moet uitwijzen of de wensen en behoeften van de
partner bijdragen aan het behandelingstraject van patiénten.

Een laatste limitatie van deze studie kan het moment zijn dat patiénten de video’s
ontvingen. Vele patiénten hadden de video's pas bekeken na het adviesgesprek met hun arts
en ervoeren de video's als bevestigend vergeleken met het gesprek met hun arts. Het is
onduidelijk wat de behoefte en de invloed is van voorlichtingsvideo’s op de patiénten voor het
gesprek met hun arts. Hierdoor is het mogelijk dat de arts al invloed heeft gehad op de
behandelingskeuze van patiénten voordat zij daar zelf over na hebben kunnen denken. Uit de
interviews is gebleken dat de adviezen van de arts één van de belangrijkste factoren is bij het
maken van een keuze voor een behandelingstraject. Zodra patiénten de video’s voorafgaand
aan het gesprek met de arts bekijken, hebben zij wellicht een andere behoefte voor het
behandelingstraject. Wellicht kunnen zij dan ook gerichtere vragen stellen over het
behandelingstraject. De kans is dat er nog veel winst te behalen is door patiénten meer te
betrekken bij haar behandeling.

Aanbevelingen voor verder onderzoek

Er zijn enkele aandachtspunten die belangrijk zijn voor een vervolgonderzoek. Ten
eerste is het aan te raden om een vervolgonderzoek te doen naar de wensen en behoeften naar
patiénten van niet-Nederlandse afkomst. Doordat in het huidige onderzoek enkel Nederlandse
patiénten deelnamen, kan het een interessante invalshoek zijn om te meten wat de wensen en
behoeften ten aanzien van voorlichtingsvideo’s in verschillende fases van niet-Nederlandse
patiénten zijn. Dit is juist een groep die wellicht niet optimaal betrokken wordt in de

behandeling. Op deze manier kunnen toekomstige voorlichtingsvideo’s nog beter ingezet
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worden bij verschillende doelgroepen zodat de behandeling het beste mogelijk verloop laat
zien.

Daarnaast kan het voor toekomstig onderzoek interessant zijn om te onderzoeken of de
huidige video’s aangepast moeten worden naar de wensen en behoeften van patiénten.
Ondanks dat de huidige voorlichtingsvideo’s al vele wensen en behoeften vervult, is het
noodzakelijk om te onderzoeken of de aangepaste video’s lijden tot betere
behandelingsuitkomsten, betere informatievoorziening en een grotere tevredenheid. Een
voordeel hiervan is dat de aangepaste video’s die aangesloten zijn op de wensen en behoeften
van pati€nten getoetst kunnen worden om te achterhalen of de openstaande behoeften met de
aangepaste video’s zijn vervuld.

Conclusie

In dit onderzoek zijn de wensen en behoeften van patiénten met borstkanker ten
aanzien van voorlichtingsvideo’s in verschillende fases van het behandelingstraject
onderzocht. Dit onderzoek is uitgevoerd in samenwerking met de Borstkankervereniging, de
NABON, IKNL, Patiénten Begrijpen, het Diakonessenhuis Utrecht en Zorggroep Twente. In
alle fases van het behandelingstraject hadden pati€nten behoeften aan zo realistisch mogelijke
voorlichtingsvideo’s in combinatie met beeld en ondertiteling. Daarnaast hadden patiénten in
de beginfase behoefte aan alleen de prioriterende video’s parallel aan hun traject. Een reden
hiervoor was de grote hoeveelheid overige informatievoorzieningen, zoals de mondelinge
gesprekken met de arts en de brochures vanuit het ziekenhuis die zij op dat moment al kregen.
In de middenfase hadden patiénten de behoefte om alle (overige) video’s te bekijken met
betrekking tot hun behandeling en eventuele toekomstige behandelingen. In de eindfase
wilden pati€nten video’s zien over eventuele gevolgen op de langere termijn. Aanbevolen is
dat toekomstig onderzoek zich richt op de wensen en behoeften van partners van patiénten ten

aanzien op voorlichtingsvideo’s, de wensen en behoeften van niet-Nederlandse patiénten en
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een studie waarin wordt onderzocht of de huidige video’s aangepast dienen te worden naar de

wensen en behoeften van de patiént.
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Bijlagen
Bijlage A: Informatiebrief

Informatiebrieven

[Voor onderzoek]
Onderzoek: Ervaringen en opvattingen over educatieve voorlichtingsvideo’s voor

patiénten met borstkanker in hun verschillende behandelingsfases.

Geachte heer, mevrouw,

Wij vragen u om mee te doen aan deze interviewstudie over educatieve voorlichtingsvideo’s
voor patiénten met borstkanker. Op deze pagina vindt u meer informatie over het onderzoek.
Wij vragen u deze informatie rustig door te lezen voordat u besluit mee te doen aan het

onderzoek.

Waar gaat het onderzoek over?

Voor patiénten met de diagnose borstkanker is het voorlichtingstraject wat de patiént te
wachten staat erg van belang. Een goede voorlichting werkt stress verlagend, wat uiteindelijk
ook het herstel ten goede komt. In zo’n voorlichtingstraject krijgt een patiént veel informatie
te voortduren op verschillende manieren (denk aan fysieke consulten, informatiebrochures en

het internet).

De Borstkankervereniging Nederland (BVN) heeft twintig voorlichtingsvideo’s gemaakt om
dit traject overzichtelijk en inzichtelijk te maken en pati€nten te informeren over borstkanker.

Dit onderzoek richt zich op het gebruik, ervaringen en opvattingen van deze video’s in de
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dagelijkse praktijk. Om een goed beeld te krijgen, worden zowel patiénten als zorgverleners

om hun mening gevraagd.

De voorlichtingsvideo’s

De Borstkankervereniging heeft in samenwerking met het Nationaal Borstkanker Overleg
Nederland (NABON), Patiéntbegrijpen en zorgprofessionals twintig voorlichtingsvideo’s
gemaakt om patiénten te informeren over borstkanker, de behandeling en de gevolgen

daarvan. De video’s zijn terug te vinden op de website van de Borstkankerverenging.

Wat houdt meedoen aan onderzoek in?

Als u besluit mee te doen aan dit onderzoek vindt er na goedkeuring door de onderzoeker een
interview plaats. Dit gesprek duurt ongeveer 30 tot 45 minuten. Het interview zal plaatsvinden
op een tijdstip dat u goed uitkomt. Het gesprek vindt bij voorkeur plaats in het
Diakonessenhuis in Utrecht. Mocht dit niet uw voorkeur hebben, of gelden er
coronamaatregelen die het gesprek kunnen belemmeren, dan kan het gesprek altijd online of
telefonisch plaatsvinden. Gesprekken worden opgenomen met een audiorecorder en het
interview wordt getranscribeerd. Tijdens het interview worden vragen gesteld over de
voorlichtingsvideo’s en informatievoorkeuren van de patiént (bijvoorbeeld: wat vindt u van de
voorlichtingsvideo’s? Zijn de voorlichtingsvideo’s een toegevoegde waarde op uw
behandelingstraject?). Het is belangrijk om te weten dat er geen goede of foute antwoorden

bestaan. We zijn alleen nieuwsgierig naar uw eigen ervaringen en opvattingen.

Wat wordt er van mij verwacht?
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Buiten het lezen van de informatie en het geven van toestemming voor deelname wordt er van
u niks verwacht. Tijdens het interview bent u niet verplicht om vragen te beantwoorden die u

niet wilt beantwoorden.

Zijn er risico’s verbonden aan het onderzoek?

Voor zover bekend zijn er geen risico’s verbonden aan het onderzoek. Het is belangrijk om te
weten dat u, ook tijdens het onderzoek, altijd kunt stoppen zonder opgeven van redenen. Ook
bent u niet verplicht om vragen te beantwoorden die u niet wilt beantwoorden. Dit heeft
verder geen negatieve gevolgen voor u. Het kan zijn dat u na het gesprek vragen heeft over de
informatie. U kunt dan altijd met al u vragen terecht bij de betrokken projectleiders of

onderzoekers.

Wat gebeurt er met mijn gegevens?

De gegevens die u tijdens dit gesprek met ons deelt worden opgenomen zodat we dit kunnen
coderen. Enkel gecodeerde gegevens zullen gebruikt worden voor dit onderzoek. Uw
gegevens worden volledig anoniem verwerkt en met uiterste zorg uitsluitend gebruikt voor dit
onderzoek. Het verzamelen van uw gegevens gaat volgens de nieuwe AVG-regels (Algemene
Vordering Gegevensbescherming). De Commissie voor de lokale ethische toetsing van het
Diakonessenhuis heeft toestemming verleend voor het uitvoeren van dit onderzoek [hier

toegekend nummer toevoegen].

De resultaten van dit onderzoek zullen worden gepresenteerd op conferenties en mogelijk
worden gepubliceerd in medische (wetenschappelijke) tijdschriften. Wij zullen de resultaten
echter nooit zo weergeven dat u geidentificeerd zou kunnen worden. De geanonimiseerde data

zullen tien jaar opgeslagen worden in een beveiligd systeem van het Diakonessenhuis. We
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kunnen uw gegevens op elk moment uit het bestand verwijderen, tot het moment waarop dit

onderzoek is gepubliceerd. Neem dan alstublieft contact met ons op.

Kan ik mij op elk moment terugtrekken?

Ja, deelname aan dit onderzoek is geheel vrijwillig. U heeft het recht om te besluiten niet deel
te nemen aan dit onderzoek. Dit heeft verder geen negatieve gevolgen voor u. Voor eventuele
opmerkingen of klachten over dit onderzoek kunt u ook contact opnemen met de projectleider
en contactpersoon van het Diakonessenhuis Utrecht, dr. Jos¢ Volders via

ivolders(@diakhuis.nl.

Hoe kan ik meedoen?

Als u mee wilt doen aan dit onderzoek geeft u dit aan bij uw zorgverlener door onderstaand
toestemmingsformulier retour te sturen naar uw zorgverlener. U mag het formulier fysiek
afgeven in het Diakonessenhuis, of u mag het per mail sturen naar uw zorgverlener of

ivolders(@diakhuis.nl.

Met vriendelijke groeten,

Max Adriaansz (m.adriaansz@tilburguniversity.edu) & Milou de Groot

(m.l.degroot@tilburguniversity.edu)

[Hoofd- en studentonderzoekers]

Mede namens,

Dr. Ruben Vromans (r.d.vromans@tilburguniversity.edu) & Prof. dr. Emiel Krahmer

(e.j.krahmer@tilburguniversity.edu)

[Project begeleiders]
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Bijlage B: Toestemmingsformulier en debriefing.

Toestemmingsformulier

Als u mee wilt doen aan dit onderzoek, moet u daarvoor uw toestemming geven. Uw
deelname aan dit onderzoek is geheel vrijwillig. Tijdens het onderzoek heeft u het recht om u
te allen tijde terug te trekken, om welke reden dan ook en zonder dat dit nadelige gevolgen

heeft.

Als u deelname accepteert, geeft u aan:
e Dat u ouder bent dan 18 jaar;
e Dat u alle informatie heeft gelezen;
e Dat u eventuele vragen over het onderzoek kon stellen aan een van de onderzoekers;
e Dat u ermee instemt dat de audiogesprekken worden opgenomen;
e Dat u ermee instemt dat de geanonimiseerde data tien jaar opgeslagen zullen worden;

e Dat u ermee instemt dat de gegevens gebruikt kunnen worden voor verder

wetenschappelijk onderzoek of wetenschappelijke publicaties;

e Dat u ermee instemt dat anonieme gegevens gedeeld kunnen worden met andere

onderzoekers;

e Dat u begrijpt dat u zich te allen tijde en zonder opgeven van redenen terug mag

trekken;

e Dat u begrijpt dat u uw gegevens zonder opgeven van redenen kunt laten verwijderen

tot het moment van publicatie.

O Ik geef toestemming voor deelname en begin met het onderzoek.



O Ik geef geen toestemming en wil niet meedoen met het onderzoek.

Plaats hier uw handtekening
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[Na onderzoek: debriefing]

Hartelijk dank voor uw deelname aan dit onderzoek.

Uw bijdrage aan dit onderzoek

Met dit onderzoek hebben wij geprobeerd een beter beeld te krijgen van uw ervaringen en
opvattingen over educatieve voorlichtingsvideo’s voor pati€nten met borstkanker in hun
verschillende behandelingsfases. Door uw bijdrage kunnen wij beter inschatten hoe we deze
video’s in de toekomst aan de pati€ént gaan aanbieden en waar de patiént behoefte aan heeft

om zijn/haar ervaring te verbeteren. Nogmaals hartelijk dank daarvoor.

Wat werd er onderzocht?
We begonnen het interview met een aantal controlevragen. Dit was puur om te controleren of
u aan de eisen voldeed die wij zochten. Hierna startte het interview en is de audio-recorder

aangezet.

Tijdens het interview heeft u een hoop vragen beantwoord. De algemene strekking was om
een beter beeld te krijgen van de ervaringen en opvattingen over educatieve
voorlichtingsvideo’s van patiénten met borstkanker. Zo waren wij o.a. benieuwd naar welke
voor- en/of nadelen u ervaarde met betrekking tot de voorlichtingsvideo’s gedurende uw
borstkankertraject, of u deze een toegevoegde waarde vindt hebben op het
voorlichtingstraject, maar ook naar uw voorkeuren van het verwerken van medische
informatie. Daarnaast keken we of deze ervaringen nog athingen van de verschillende

behandelingsfases van het borstkankertraject.
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Op de hoogte blijven of vragen?
Heeft u vragen of wilt u op de hoogte blijven van de resultaten van dit onderzoek? Aarzel dan
niet en stuur een mailtje naar een van de onderzoekers (Max Adriaansz,

m.adriaansz@tilburguniversity.edu of Milou de Groot, m.l.degroot@tilburguniversity.edu) of

begeleiders van dit masterscriptieonderzoek (Ruben Vromans,

r.d.vromans@tilburguniversity.edu of Emiel Krahmer, e.j.krahmer@tilburguniversity.edu).

Met vriendelijke groeten,

Max Adriaansz (m.adriaansz@tilburguniversity.edu) & Milou de Groot

(m.l.degroot@tilburguniversity.edu)

[Hoofd- en studentonderzoekers]

Mede namens,

Dr. Ruben Vromans (r.d.vromans@tilburguniversity.edu) & Prof. dr. Emiel Krahmer

(e.j.krahmer@tilburguniversity.edu)

[Project begeleiders]



Bijlage C: Interview protocol

Interview protocol met borstkankerpatiénten
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Content
Protocol borstkankerpatiént
o Part 1. Introductie
o 1.1 Introductie
o 1.2 Vertrouwelijkheid/ geluidsopname
o 1.3 Het interview
o Part 2. Borstkankerachtergrond
o 2.1 Intro en check
o 2.2 Diagnose
o 2.3 Vorm van borstkanker
o 2.4 Behandeling
o Part 3. Voorkeuren van voorlichtingsinformatie
o 3.1 Voorbereiding
o 3.2 Ontvangen voorlichtingsinformatie
o 3.3 Video voorkeuren
o Part4. Voorlichtingsvideo’s Borstkankervereniging
o 4.1 Ervaringen en voorkeuren voorlichtingsvideo’s Borstkankervereniging
o Part 5. Achtergrondvragen

o Part 5. Einde en debriefing



o 5.1 Debriefing
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Protocol patiént

Part 1. Introductie (1 min)

1.1 Intro

Hartelijk dank dat u mee wilt doen aan dit interview. Voor dit
onderzoek ben ik benieuwd of voorlichtingsvideo’s over
borstkanker bijdraagt aan uw behandelingstraject. Ik onderzoek
namelijk wat de wensen en behoeften zijn van patiénten

gedurende hun gehele behandelingstraject tegen borstkanker.

1.2 Vertrouwelijkheid/

geluidsopname

Ik wil benadrukken dat alles wat u zegt tijdens dit interview zeer
vertrouwelijk zal worden behandeld. Er zijn geen goede of foute
antwoorden, en u bent ook niet verplicht om antwoord te geven

op alle vragen.

Dit gesprek zal worden opgenomen. U heeft hiervoor al
toestemming gegeven. Vervolgens zal het gesprek worden
uitgetypt, zodat we het later kunnen analyseren. Uw naam zal

worden verwijderd van het transcript.

1.3 Het interview

Het interview zal ongeveer 30 minuten duren. Nogmaals, u bent
niet verplicht om vragen te beantwoorden die u niet wilt
beantwoorden. Dit heeft verder geen negatieve gevolgen voor u.
Daarnaast kunt u altijd stoppen met het interview, zonder

opgeven van redenen.

Q: Heeft u op dit moment nog vragen?
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Part 2. Borstkankerachtergrond (7 min)

2.1 Intro en check

Q: Klopt het dat u bekend bent met de voorlichtingsvideo’s van

de Borstkankervereniging?

Q: Hoeveel van deze video’s heeft u (ongeveer) gezien?

Indien doorvragen:

Q: Heeft u deze ook allemaal afgekeken? [Indien
gestopt] Waarom bent u gestopt met het kijken van de

video?

2.2 Diagnose

Q: Hoelang is het geleden dat er borstkanker is

gediagnosticeerd bij u?

2.3 Vorm van

borstkanker

Q: Welke vorm van borstkanker heeft u?

2.4 Behandeling

Q: In welk stadium van uw borstkankertraject zit u momenteel?
[Eventueel verschillende stadia bij de hand houden ter

voorbeeld]

Q: Welke stadia heeft u hiervoor gehad?
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Q: Hoe ervaart u uw huidige borstkankerstadium momenteel?

Q: Welk type behandeling werd in uw geval geadviseerd?

Q: Voor welke behandeling heeft u uiteindelijk gekozen?

O, En waarom? (Geadviseerd door dokters, invloed van

devideo’s, op  aanraden van naasten, etc..)

Q: Wat is voor u de volgende stap in uw behandelingstraject?

Q: Kunt u in een paar zinnen uitleggen welke

behandelingen/operaties u al heeft gehad?

Q: Wat is voor u belangrijk bij het maken van een

behandelingskeuze en waarom?

Part 3. Voorkeuren voor voorlichtingsinformatie (10 min)

3.1 Voorbereidingen

Q: Nadat u de diagnose kreeg, wat heeft u toen allemaal gedaan

om u voor te bereiden op het traject dat u te wachten stond?
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Q: Welke vormen van voorlichting heeft u toen gebruikt? Denk
hierbij aan brochures, internet, lotgenoten, etc.

Indien doorvragen:

Q: Waarom heeft deze manier van voorlichting voor u

geholpen?

Q: Hoe heeft u het gesprek met de medisch specialist (oncoloog)
in het algemeen ervaren? Hoe kijkt u terug op dit gesprek?

Indien doorvragen:

Q: Wat vond u fijn aan de gesprekken?
En/of:

Q: Wat vond u minder fijn aan de gesprekken?

Q: Heeft u het gevoel dat u alles kunt vragen aan uw arts? En

waarom?

3.2 Ontvangen
voorlichtingsinformati

(¢

Q: Op welke manier(-en) heeft u vanuit het ziekenhuis informatie
over de behandeling van borstkanker gekregen? Welke manier

had uw voorkeur? (e.g., consult, brochure)

Q: Op welke manier(en) ontvangt u het liefst medische
voorlichtingsinformatie?
a. Mondeling van een specialist (consult)

b. Aanvullende tekstuele documenten (brochure)
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c. Via een website
d. Per mail
e. Social media

1. Anders, namelijk

3.3 Video voorkeuren

Q: Wat is voor u de ideale duur van een video met
gezondheidsinformatie? Wanneer haakt u af? U mag een

schatting maken, het hoeft niet op de seconde nauwkeurig.

Q: In wat voor omgeving bekijkt u het liefst dergelijke video’s?
Beschrijf deze zo gedetailleerd mogelijk. (e.g., alleen, samen,
rustig, druk)

Indien doorvragen:

Q: Heeft u nog een voorkeur voor een moment van de

dag? Zo ja, welke?

Part 4. Ervaringen en voorkeuren voorlichtingsvideo’s Borstkankervereniging (12

min)

4.1 Ervaringen
voorlichtingsvideo’s

Borstkankervereniging

Q: Nadat de voorlichtingsvideo’s met u zijn gedeeld, heeft u
zojuist aangegeven de video’s [WEL/NIET] te hebben gezien.
Waarom heeft u ervoor gekozen ze [WEL/NIET] te bekijken? (te

confronterend, niet naar gezocht, etc.)
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Q: [Indien video’s WEL gezien]: Op welke manier heeft u de
video’s bekeken?
[Indien video’s NIET gezien]: Op welke manier zou u
voorlichtingsvideo’s het liefst bekijken?

a. Stuk voor stuk wanneer u eraan toe was

b. Parallel aan uw eigen borstkankertraject

c. Allevideo’s vrij snel (één of meerdere keren) achter

elkaar gekeken

d. Anders, namelijk

O, Heeft u een bepaalde video’s nogmaals bekeken toen de
specifieke voor u van toepassing was? (Bijvoorbeeld viak voor

een bepaalde behandeling).

Q: [Indien video’s WEL gezien] Hoe heeft u de
voorlichtingsvideo’s ervaren?

Indien doorvragen/onduidelijk:

Q: Welk gevoel krijgt u bij het zien van de video’s?

Q: [Indien video’s WEL gezien]: Zijn de voorlichtingsvideo’s
een toegevoegde waarde in uw voorlichtingstraject?

[Indien NIET gezien]: Denkt u dat voorlichtingsvideo’s een
toegevoegde waarde zouden kunnen zijn op uw

voorlichtingstraject?
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Indien doorvragen:

Q: Zijn deze ook een toegevoegde waarde ten opzichte
van bestaande informatiebronnen die u kent (e.g.,

consulten, brochures, etc.)

Q: Welke wensen zijn door u al vervuld na het zien van de

voorlichtingsvideo’s?

Q: Heeft u, met de informatievoorzieningen waar u nu over
beschikt, het idee dat u aan genoeg informatie kan komen om u

zo goed mogelijk voor te bereiden op uw borstkankertraject?

Q: Is uw ervaring over uw eigen behandelplan anders geworden
na het zien van deze voorlichtingsvideo’s?

Indien doorvragen:

Q: Wat had u liever anders gezien tijdens uw

behandelplan? En waarom?

Q: Verbeteren de voorlichtingsvideo’s de communicatie in
algehele zin tussen u en uw specialistisch arts? Waarom?

Indien doorvragen:

Q: Kon u uw arts beter begrijpen met betrekking tot uw
behandelingstraject na het zien van de

voorlichtingsvideo’s?
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Q: Heeft u zelf een opmerking/toevoeging/ervaring die u kwijt

die eventueel van waarde kan zijn voor dit onderzoek?

Part 5. Einde en debriefing (1 min)

5.1 Debriefing

Dit is het einde van het interview. Ik zal de audio-recorder nu
uitzetten. Hoe kijkt u terug op dit interview? Vond u het lastige

vragen? Vond u de vragen vervelend?

Ik zal nu nog even kort uitleggen wat het doel van het onderzoek

was.

Met dit onderzoek voor mijn masterscriptie probeer ik een beter
beeld te krijgen in hoe de voorlichtingsvideo’s, gemaakt door
o.a. de Borstkankervereniging, wordt ervaren door patiénten.
Het is daarin voor mij interessant hoe u de video’s ervaren heeft
en of de video’s invioed heeft op de keuzes die u maakt tijdens

uw gehele behandelingstraject.

Ik wil u heel erg bedanken voor uw tijd en medewerking. Mocht
u vragen hebben of op de hoogte willen blijven van de resultaten

van dit onderzoek, aarzel dan niet om een mail te sturen naar
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mij. Dit mailadres staat weergegeven op de informatiebrief die u

een paar weken geleden heeft ontvangen.

Achtergrondkenmerken

Part 1. Achtergrondvragen

5.1 Geslacht

Q: Wat is uw geslacht?

o Man

o Vrouw

o Non-binair

o Zeg ik liever niet

5.2 Leeftijd

Q: Wat is uw leeftijd?

5.3 Opleidingsniveau

Q: Wat is uw hoogst behaalde opleiding?

@)

Geen (of enkele klassen lager onderwijs)
Basisonderwijs (Basisschool)

Lager Beroepsonderwijs (LBO)

Middelbaar Algemeen Voorgezet Onderwijs (MAVO,
MULO)

Middelbaar Beroepsonderwijs (MBO)
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o Hoger Algemeen Voortgezet Onderwijs (HAVO,
Atheneum/VWQO, Gymnasium)
o Hoger Beroepsonderwijs (HBO)

o Wetenschappelijk Onderwijs (WO)

5.4. Burgerlijke staat

Q: Wat is uw burgerlijke staat?
o Alleen
o Getrouwd
o Samenwonend
o Partner, niet samenwonend
o Uit elkaar/ gescheiden
o Weduwe/ weduwnaar

o Anders, namelijk

5.5 Kinderen Q: Heeft u kinderen? (u kunt/mag meerdere antwoorden aanvinken)
o Nee ik heb geen kinderen
o Ja, ik heb een of meerdere thuiswonende kinderen
o Ja, ik heb een of meerdere uitwonende kinderen

5.6 Werksituatie Q: Wat is uw huidige werksituatie? (u kunt/mag meerdere

antwoorden aanvinken)
o Ik heb werk (betaald/onbetaald)
o Ik heb werk, en maak volledig gebruik van de ziektewet
o Ik heb werk, en maak gedeeltelijk gebruik van de ziektewet
o Ik heb geen werk

o Ik ben op zoek naar werk
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Ik ben student

Ik ben huisvrouw/huisman

1k ben (tijdelijk) arbeidsongeschikt
1k ben gepensioneerd

Anders, namelijk:




Bijlage D: Consolidated criteria for reporting qualitative research (COREQ).
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Manuscript: De Wensen en Behoeften van Patiénten met Borstkanker ten Aanzien van Voorlichtingsvideo's in Verschillende Fases van het

Behandelingstraject

Author: Milou L. de Groot
Supervisor: Dr. R.D. Vromans

Page in
manuscript

Item

Guide questions/description

Page in manuscript

Domain 1:
Research team
and reflexivity

of the interviewer

reasons for doing the research

Personal
Characteristics
|1. ||Interviewer/facilitat0r ||Which author/s conducted the interview or focus group? ||1 1 |
|2. ||Credentials ||What were the researcher's credentials? E.g. PhD, MD || 14 |
|4. ||Gender ||Was the researcher male or female? || 14 |
|5. ||Experience and training”What experience or training did the researcher have? || 14 |
Relationship with
participants
6. Relationship Was a relationship established prior to study commencement? 13

established
7. Participant knowledge [What did the participants know about the researcher? e.g. personal goals, |15

Domain 2: study
design

Theoretical
framework
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9. Methodological What methodological orientation was stated to underpin the study? e.g. |13, 15
orientation and Theory (|grounded theory, discourse analysis, ethnography, phenomenology,
content analysis
Participant
selection
10. Sampling How were participants selected? e.g. purposive, convenience, 12, 13
consecutive, snowball
11. Method of approach How were participants approached? e.g. face-to-face, telephone, mail, 15
email
|12. ||Sample size ||H0w many participants were in the study? ||12 |
|13. ||N0n-participation ||H0w many people refused to participate or dropped out? Reasons? ||N.V.T. |
[Setting | | | |
14. Setting of data Where was the data collected? e.g. home, clinic, workplace 15
collection
15. Presence of non- Was anyone else present besides the participants and researchers? 15
participants
16. Description of sample [[What are the important characteristics of the sample? e.g. demographic |18, 19
data, date
IData collection || [ | |
17. Interview guide Were questions, prompts, guides provided by the authors? Was it pilot 16
tested?
|18. ||Repeat interviews ||Were repeat interviews carried out? If yes, how many? ||N.V.T. |
|19. ||Audio/visual recording ||Did the research use audio or visual recording to collect the data? ||17 |
|20. ||Field notes ||Were field notes made during and/or after the interview or focus group? ||N.V.T. |
|21. ||Duration ||What was the duration of the interviews or focus group? ||17 |
|22. ||Data saturation ||Was data saturation discussed? ||N.V.T. |
|23. ||Transcripts returned ||Were transcripts returned to participants for comment and/or correction? ||N.V.T. |
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Domain 3:
analysis and
findings
IData analysis [ [ | |
|24. ||Number of data coders ||H0w many data coders coded the data? ||27 |
25. Description of the Did authors provide a description of the coding tree? N.V.T.

coding tree
|26. ||Derivation of themes ||Were themes identified in advance or derived from the data? ||21 |
|27. ||Software ||What software, if applicable, was used to manage the data? ||2O |
|28. ||Participant checking ||Did participants provide feedback on the findings? ||N.V.T. |
[Reporting | | | |
29. Quotations presented |[Were participant quotations presented to illustrate the themes / findings? |20-26

Was each quotation identified? e.g. participant number

30. Data and findings Was there consistency between the data presented and the findings? 19-28

consistent
|3 1. ||C1arity of major themes ||Were major themes clearly presented in the findings? ||19-28 |
|32. ||C1arity of minor themes”Is there a description of diverse cases or discussion of minor themes? ||20-28 (tussenkopjes) |




