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Pa#ëntenpar#cipa#e is hot

Korte geschiedenis van een aangekondigd momentum



Increasing value, reducing waste. 

(Lancet, 2014)

22.08.2023

Pa#ëntenpar#cipa#e als oplossing
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Pa;ëntenpar;cipa;e: Grassroots movement

A'eeldingen: People’s History Museum; The 
Disability movement; Mario Suriani / Associated 
Press

For the (mes they are achanging, B Dylan

Come gather 'round people

Wherever you roam

And admit that the waters

Around you have grown

And accept it that soon

You'll be drenched to the bone

If your (me to you is worth savin'

And you beBer start swimmin'

Or you'll sink like a stone

For the (mes they are a-changin'

1970

1992

1983
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Pa(ëntenpar(cipa(e (in onderzoek)

Waar hebben we het over?



Parent Carer Wellbeing project: Julia
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Parent Carer Wellbeing 
project - Julia

Design (ethics) / funding

Idea / RQ

2012-2017: Informal chats
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Idea / RQ

Design (ethics) / funding

Nov 2019-May 2020:

1) Study Design

2) Two rounds NIHR funding

Aug 2020: NIHR grant 

awarded - £240,871.00 

Parent Carer Wellbeing 
project

Summer 2021

• Ethics approval

• Draft survey

Experts by profession Experts by experience
2017-19: 

Create

team 
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Idea / RQ

Design (ethics) / funding

Nov 2021

• Survey open

• Recruitment video

Parent Carer  Wellbeing 
project

Jan-Mar 20222022

• Interview guide & 
consent forms

• Trial Interviews

• Safety protocol
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maart 2022 (survey -32pg)

• > 780 ouders vulden de vragenlijst in

• > 140 registreerden zich voor interview



Idea / RQ

Design (ethics) / funding
2018-today: 

Website, Twitter, 

Facebook, Theatre, 

Visual Art

Parent Carer  Wellbeing 
project
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Patiëntenparticipatie 

Canada: integrated

knowledge transla1on 

(IKT), User-involvement, 

pa1ent engagement

USA: Coproduc1on, 

user involvement, 

pa1ent engagement, 

CBPR, Par1cipatory

ac1on research, Ci1zen 

Science. 

UK: PPI, Pa1ent 

involvement & 

engagement, 

par1cipa1on, co-

produc1on

Scandinavia: 

Pa1en1nvolvering, 

pa1en1nddragelse, 

samskabelse, 

Par1cipatory design

Australia: 

Service user/ 

consumer

involvement



.

The ac've, meaningful, and collabora've interac'on 

between pa'ents and researchers across all stages of the 

research process, where research decision making is guided* 

by pa'ents’ contribu'ons as partners, recognizing their 

specific experiences, values, and exper'se.

Harrington, R. L., et al. (2020). Defining Patient Engagement in Research: Results of a Systematic Review and 

Analysis: Report of the ISPOR Patient-Centered Special Interest Group. Value Health, 23(6), 677-688. 

https://doi.org/10.1016/j.jval.2020.01.019

Pa#ëntenpar#cipa#e (in onderzoek)

Review uitgevoerd door Pa'ent Engagement in Research 

Working Group of the ISPOR Pa'ent-Centered Special Interest 

Group (PCSIG) 

• 169 ar'cles

• 244 dis'nct defini'ons
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Pa#ëntenpar#cipa#e en kwalita#ef onderzoek: same same?

         - - Stem van de pa,ënt - -
Indirect & geen macht     (in)direct & inspraak / macht

Collega’s, 
beleidsmensen

Interviews, focusgroepen

Tradi#oneel onderzoek: Pa#ënt = SUBJECT Par#cipa#ef onderzoek: Pa#ënt = deel van het proces (PARTNER)

• Toehoorder: wordt 

geïnformeerd

• Meedenker: wordt om 

mening gevraagd

• Adviseur: geeJ (on)gevraagd 

advies

• Partner: werkt gelijkwaardig 

samen

• Regisseur: neemt iniOaOef, 

(eind)beslissing

STUDY DESIGN GEEN STUDY DESIGN – Manier van onderzoek doen

Smits, D.W., et al., Designing a tool to support patient and public involvement in research projects: the Involvement Matrix. Res Involv Engagem, 2020. 6: 30.

gaat over samenwerken met pa,ënten en burgers om onderzoek / 

onderwijs / zorg vorm te geven. De mate van betrokkenheid kan 

variëren, er is bijna al,jd sprake van tweerich,ngscommunica,e.



Het momentum is nu

Waar staan we?



Wat weten we? Trials

1. Beter trial design: 

a) relevant outcomes & study endpoints (COMET Ini>a>ve 2016)

b) pa>ënt-vriendelijke protocols

2. Ethische overwegingen en pa>ëntveiligheid (Staley 2015)

3. Werving, reten>e ↗ (Crocker 2018)

4. Verhoogde relevan>e en impact van onderzoeken: ↗ implementa>e

5. Kostenbesparingen (>jdsbesparing bij het op de markt brengen van 

medica>e; Levitan, 2018)

Staley, K. (2015). ‘Is it worth doing?’ Measuring the impact of pa?ent and public involvement in research. Res Inv Eng, 1(1), 6. h\ps://doi.org/10.1186/s40900-015-0008-5
Crocker, J. C., et al. (2018). Impact of pa?ent and public involvement on enrolment and reten?on in clinical trials: systema?c review and meta-analysis. BMJ, k4738. 

h\ps://doi.org/10.1136/bmj.k4738

Levitan, B., et al. (2018). Assessing the Financial Value of Pa?ent Engagement: A Quan?ta?ve Approach from CTTI’s Pa?ent Groups and Clinical Trials Project. Therapeu3c Innova3on & 

Regulatory Science, 52(2), 220-229. h\ps://doi.org/10.1177/2168479017716715



Enkele cijfers: PP in (medisch) onderzoek

• BMJ: papers die PP ac>viteit rapporteren (2014 – PP richtlijn)

• juni 2013-mei 2014:    1/189 papers (0.5%)

• Juni 2015-mei 2016: 16/152 papers (11%)

• BMJ Open, PY: 2020 papers bestudeerd voor pa>ëntenpar>cipa>e

• PERCENTAGE papers met PP in Nederland?

A. 10% < x < 20%

B. 20% < x < 30%

C. > 30%

Price, A., et al., Frequency of reporting on patient and public involvement (PPI) in research studies 
published in a general medical journal: a descriptive study. BMJ Open, 2018. 8(3): p. e020452. 
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Enkele cijfers: PP in (medisch) onderzoek

• BMJ: papers die PP ac>viteit rapporteren (2014 – PP richtlijn)

• juni 2013-mei 2014:    1/189 papers (0.5%)

• Juni 2015-mei 2016: 16/152 papers (11%)

• BMJ Open  PY: 2020, 3000 papers

• Overall: 20% included PP

• UK: 45%

• Nederland: 20%

Lang, I., et al., How common is patient and public involvement (PPI)? Cross-sectional analysis of frequency
of PPI reporting in health research papers and associations with methods, funding sources and other factors.

BMJ Open, 2022. 12(5): p. e063356.



Enkele cijfers: PP in (medisch) onderzoek

• Studie 2021:

• 27 general nursing journals 

• 89 randomised controlled clinical trials

• Aantal studies die PP rapporteren: 0

Gray, R., et al., Reporting of patient and public involvement and engagement (PPIE) in clinical trials published in nursing
science journals: a descriptive study. Res Involv Engagem, 2021. 7(1): p. 88.

A. 0-10%

B. 10-40%

C. >40%
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Karlsson, A.W., et al., Roles, outcomes, and enablers within research partnerships: A rapid review of the literature on pa3ent and public 

involvement and engagement in health research. Research Involvement and Engagement, 2023. 9(1).

Rol van pa)ënten in onderzoek

Listener    Co-thinker    Advisor   Partner    Decision maker  Listener    Co-thinker    Advisor   Partner    Decision maker  

Researcher

Pa#ent / Rela#ve
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Van momentum naar verandering

De kansen en gevaren van top-down 
pa>ëntenpar>cipa>e



BoMum-up    ➔  Top-down 

• Richtlijnen 

• Onderzoeksprioriteiten

PP verwacht / verplicht:

• BMJ (BriNsh Medical Journal)

• EMA

• EU – Funding

• CCMO (Centrale Commissie Mensgebonden Onderzoek)

• UMC Utrecht / UU, OUH

ConnecOng Worlds Odense University Hospital



Verandering

Role model

“Ik zie collega’s en meerderen 

die het nieuwe gewenste 

gedrag stellen.”

Fostering understanding and 

conviction

“Ik weet wat er van me verwacht wordt 

en ik ben het er mee eens”

Development of skills

“Ik heb de vaardigheden en de 

kennis om me te gedragen op 

de nieuwe gewenste manier.”

Confirm with formal 

mechanisms

“De structuren, processen en 

systemen bevestigen de

gedragsverandering die van me 

vereist wordt.”

“Ik verander mijn 

gedrag wanneer…”
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mensenrechten, 

democra1sering

mensenrechten 

& methodische 

aanpak 

het levert me 

wat op

omdat ik moet 

(bv. CCMO, 

UMC Utrecht)

Pa#ëntenpar#cipa#e. Top-down versus boMum-up. 

Instrumentalist / consumerist

PP = means to an end

(pragma#c) ideologist

PPI = has value in itself

pa#ëntenpar#cipa#e = ‘technical ma_er’
PP = a way of being / 

doing

Karlsson, A.T., et al., Wider ins?tu?onal research cultures and their influence on pa?ent and public involvement and engagement in 
health research – An ins?tu?onal ethnography. Social Science & Medicine, 2023, under review.

• Diversiteit in 

pa#ënten

• Bijdrage 

pa#ënten ≠

• PP ervaring 

pa#ënten ≠

• Mo#va#e 

onderzoeker: 

intrins#ek / 

extrinsiek

• Schade? 
Professioneel/helikopter perspec,ef Diverse groep Al wie wil bijdragen
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De huidige kennismaatschappij

It’s a knowledge world 

and it’s ruled by knowers



Kennisbijdrage van pa#ënten

1. Unknown unknows
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Kennisbijdrage van pa#ënten

1. Unknown unknows

2. Inzicht in relevan>e van (aspecten) 

van een aandoening / behandeling

3. Data verzameling ‘op maat’
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De machtsverhoudingen in de 
huidige kenniswereld

Wat is KENNIS en wie is DRAGER van kennis

De gepriviligeerde kennisstatus van de 

onderzoeker / hulpverlener:

ÞEpistemische autoriteit & geloofwaardigheid HVL

ÞSelec9eve getuigenis van pa9ënt

ÞInterpreta9eve onrechtvaardigheid

    (Hermeneu9cal injus9ce)

Fricker, M., Epistemic injustice. Power & ethics of knowing. 2007, Oxford 
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Epistemische uitdagingen

• (Epistemische) autoriteit

• Epistemische scheiding

• Geloofwaardheid

• HermeneuNsche assimilaNe 

Huidige gezondheidszorg / onderzoekswereld ≠ epistemisch onrechtvaardig, 

MAAR  faciliteert epistemische onrechtvaardigheid.



Moment van reflec;e

De toekomst van is pa.ëntenpar.cipa.ex



Tol van het succes van (top-down) pa(ëntenpar(cipa(e?

• Rol van paNëntenorganisaNes

• Over je grenzen gaan

• Schade berokkenen (ethisch kader?)

• Diversiteit (health inequality?)

• Vergoeding (transparanNe) 

• Opleiding, vorming (wat, wie)
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Call for ac#on

Ac#ef werken aan 
een epistemisch 
rechtvaardige seTng

Pa#ënten moeten kunnen deelnemen onder voorwaarden die zowel 

gelijkwaardig zijn als recht doen de unieke aard van de ervaringen en kennis die 

zij – evenals anderen die bijdragen – inbrengen.
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