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Patiëntenparticipatie, wat levert dat nu 
eigenlijk op?

Onderzoek naar het proces en de impact van 
patientenparticipatie bij het RECOVAC consortium.
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Introductie

Patiëntenparticipatie 
groeit enorm

Het is geaccepteerd en 
gewaardeerd

Echt implementatie 
blijft een uitdaging

Er is weinig bewijs van wat 
participatie op kan leveren. 

Onderzoekers 
hebben handvaten 

nodig
 

Ondanks bestaande 
hulpmiddelen weten 

onderzoekers niet hoe ze zelf 
aan patiëntenparticipatie 

kunnen doen.

Onze doelen

Onderzoeken wat de 
meerwaarde van 

patiëntenparticipatie is. 
&

Concrete handvaten 
formuleren voor 

onderzoekers.



Methoden

Observaties

Reflectiesessies

Vragenlijsten

• Deelname aan 
onderzoeksoverleggen

• Betrokken bij alle 
communicatie met 
deelnemers/nierpatiënten

• Feedback ophalen bij 
andere nierpatiënten en 
terugkoppelen naar 
onderzoekers 

• Evaluatie van effect 
patiëntenparticipatie 



Resultaten

Patient Engagement Monitoring and Evaluation framework (Vat et al, 2020)



Resultaten

Met welk doel zou je in zo’n project 
patiëntenparticipatie kunnen doen?



Resultaten

• Vooraf zijn er geen heldere doelen 
geformuleerd

• Patiëntenparticipatie werd vooral 
belangrijk gevonden en ook voor 
alle stadia van het onderzoek. 



Resultaten

• De verwachtingen van de 
onderzoekers en de 
patiëntadviesraad liepen uiteen. 



Resultaten

• Wanneer is een groep 
ervaringsdeskundigen representatief?

• Stelling: Alleen ervaringsdeskundigen 
die inhoudelijk mee kunnen 
discussiëren over onderzoek kunnen 
deze rol vervullen.



Resultaten

Stelling: als ik meedoe wil ik een 
financiële vergoeding krijgen



Resultaten

• De structuur werd gezamenlijk 
vormgegeven tijdens het project

• De verschillende soorten vergaderingen 
waren enorm belangrijk

• Patiëntenparticipatie werd gezamenlijk 
vormgegeven, met veel respect voor 
elkaars rol en inbreng



Resultaten

• De tevredenheid fluctueerde



Resultaten

Zowel onderzoekers als ervaringsdeskundigen 
hebben veel geleerd: 

• Onderzoekers hebben zicht op 
patiëntbehoeften

 
• We weten veel beter hoe je 

patiëntenparticipatie goed kunt vormgeven.

• We kunnen het gat tussen theorie en praktijk 
beter overbruggen



Resultaten

Waar denk je dat ervaringsdeskundigen 
invloed op kunnen hebben in een 
onderzoeksproject? 



Resultaten

Patiëntenparticipatie heeft geleid tot veel 
aanpassingen aan het onderzoek: 

• De antistofstudie is toegevoegd

• Er is een studie-arm vervallen

• Er is een vragenlijs toegevoegd

• Deelnemers kregen individuele resultaten 

teruggekoppeld

• Alle communicatie is verbeterd



Resultaten

• Patiëntenparticipatie heeft invloed (gehad) op:

• …de uitvoering en uitkomsten van onderzoek 
binnen het RECOVAC consortium

• …toekomstig onderzoek en de uitvoering van 
patiëntenparticipatie in het algemeen. 

• …indirect op besluitvorming op landelijk niveau

• ….het delen van onze leermomenten buiten de 
scope van het RECOVAC onderzoek



Results

• Context was extremely important 
and influential 

• COVID-19

Institutional 
Context

Community 
Context

Decision-making 
Context

Policy 
Context



Conclusie

• Patiëntenparticipatie heeft in dit project 
aanwijsbaar meerwaarde gehad.

• We hebben veel geleerd en op basis daarvan
7 aanbevelingen voor onderzoekers
geformuleerd

• Doordat bij het project een unieke groep
mensen was betrokken zijn de 
aanbevelingen breed gedragen. Ook
garandeert het impact buiten het project 
zelf.



Vragen?



Patiëntadviesraad - Nierpatiënten 
Vereniging Nederland (nvn.nl)

https://www.nvn.nl/wij-werken-aan/pati%c3%abntadviesraad/
https://www.nvn.nl/wij-werken-aan/pati%c3%abntadviesraad/
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