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Patiëntparticipatie in innovatie & onderzoek

De fasen van onderzoek



Patiëntparticipatie in innovatie & onderzoek

▪ Participatieladder   Verschillende rollen 

• Regie geheel of primair bij patiënten. 

• Actieve rol, formele plek, bijwonen vergaderingen, mee-beoordelen 
of iets wel of niet gedaan wordt, maar niet projectleiding.

• Adviserend, formele plek, onderzoeker legt beslissingen ook uit aan 
de patiëntvertegenwoordiger, maar geen gezamenlijke beslissingen.

• Meedenken over het onderzoek of het onderzoeksonderwerp, 
patiëntvertegenwoordiger wordt geconsulteerd.

• Meer passieve rol. Patiënten beantwoorden vragen.

De Participatieladder voor wetenschappelijk onderzoek | INVOLV

https://www.involv.nl/kennisbank/participatieladder-wetenschappelijk-onderzoek


Patiëntparticipatie in innovatie & onderzoek

Meerwaarde patiëntparticipatie in wetenschappelijk onderzoek

- Perspectief van de doelgroep wordt direct meegenomen

- Innovaties en onderzoek sluiten zo beter aan bij de doelgroep
oRelevante uitkomstmaten onderzoek

oMaterialen

- Inzichten die onderzoekers/zorgverleners niet hebben, komen ook 
boven tafel



Patiëntparticipatie in innovatie & onderzoek



Participatief opstellen van onderzoeksagenda’s

Thema’s: 
- Aanhoudende Lichamelijke Klachten (ALK)
-  Persoonlijkheidsproblematiek bij Ouderen

-  Autisme bij Ouderen



Werkwijze (1)

▪Overall drie onderzoeksfasen 

• Fase 1: Thema’s voor onderzoek bepalen (online vragenlijst)

• Fase 2: Prioritering (online vragenlijst)

• Fase 3: Top 10 vaststellen (werkgroep)

• Stuurgroep adviseert en corrigeert in alle fasen



Onderzoeksagenda ALK (1)

▪ Studie gestart: medio 2020

▪ Samenwerking: CLGG / GGz Breburg, Tilburg University, University of York en 

James Lind Alliance (UK)

▪ Doel: opstellen onderzoeksagenda voor ALK

▪ Doelgroep: mensen met ALK, naasten en professionals

▪ Methode: James Lind Alliance methode, zowel in Engeland als Nederland

Kijk ook eens naar voorbeelden op: www.jla.nihr.ac.uk

http://www.jla.nihr.ac.uk/


Onderzoeksagenda ALK (2)



Onderzoeksagenda ALK (3)
▪ Fase 1: thema’s bepalen (1e online vragenlijst)

• 345 deelnemers: 217 mensen met ervaring met ALK of naasten, 128 zorgverleners

• Antwoorden gecodeerd tot 37 onderzoeksvragen, feedback stuurgroep

▪ Fase 2: Prioriteren (2e online vragenlijst)

• Gericht op selecteren top 10 uit 37 vragen (per respondent)

• 400 deelnemers: 196 mensen met ALK of naasten, 204 zorgverleners

• Analyse: 18 meest gekozen vragen geselecteerd

▪ Fase 3: eindwerkgroep, twee dagdelen

• Rangschikking en selectie top 10





Onderzoeksagenda ALK

https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0022399924003027

https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0022399924003027
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0022399924003027


Onderzoeksagenda
PSS bij Ouderen

Nog winst te behalen in onderzoek naar PSS bij ouderen

▪ Review naar literatuur over epidemiologie, metingen en behandeling
van persoonlijkheidsstoornissen bij ouderen (Penders, Peeters, 
Metsemakers, van Alphen, 2020). 

▪ Resultaten: behoefte naar studies gericht op 
persoonlijkheidsstoornissen bij ouderen, vooral m.b.t. epidemiologie
en behandeling

Studie om thema’s voor onderzoeksagenda te identificeren

▪ Perspectief van cliënten en naasten (ontbreekt nu nog vaak)

▪ Perspectief (zorg)professionals



Hoofddoel Exploreren onderzoeksthema’s voor 
persoonlijkheidsstoornissen of –problematiek 
bij ouderen, met gelijkwaardige inbreng van 

cliënten, naasten en (zorg)professionals

Eindresultaat: 

top 10 onderzoeksprioriteiten



Werkwijze
(1)

Geïnspireerd door: 

▪ Onderzoeksagenda Aanhoudende Lichamelijke 
Klachten

▪ Samenwerking met Tilburg University & York 
University, UK

▪ Samenwerking met James Lindt Association (JLA), UK.

▪ Non-profit organisatie die cliënten, naasten en zorgverleners 
samenbrengt in projecten 

▪ De projecten hebben als doel om de ‘onbeantwoorde vragen’ 
en ‘gaps’ in kaart te brengen voor wetenschappelijk 
onderzoek  

▪ Doel om subsidieverleners op te hoogte te brengen wat 
cliënten, naasten en zorgverleners van belang vinden



Werkwijze
(2)

Maar: 

▪ Rigide werkwijze

▪ Vraagt veel van deelnemers/stuurgroep 

▪ Engelse organisatie: alles wordt geleid door JLA 
consultant

▪ Open vragen ronde te uitgebreid (eindeloze inclusie 
mogelijk → geen rekening houdend met saturatie)



Werkwijze
(3)

Aangepaste aanpak
Beschreven in 

Tijdschrift voor 
Ouderenpsychologie 



Werkwijze
(4)

Drie rondes:

▪  Ronde 1: Thema’s voor onderzoek verzamelen (online vragenlijst)

▪  Ronde 2: Prioritering onderzoeksonderwerpen (online vragenlijst)

▪  Ronde 3: Top 10 vaststellen (werkgroep)

Tussentijds:

▪ Betrokkenheid stuurgroep (bijeenkomst + via mail)

▪ (zorg)professionals en cliëntvertegenwoordigers

▪ Deelnemers: cliëntvertegenwoordigers, (zorg)professionals, naasten



Stuurgroep

Zorg(professionals) Cliënt vertegenwoordigers Projectgroep

Psychiater (1) (Ex)-cliënten (4) Voorzitter (1)

KP’er + WO (2) Naasten (2) Coördinator (1)

(GZ)-Psycholoog + WO (2) Onderzoekers (3)

Verpleegkundig spec. + WO (1)

Specialist ouderengeneeskunde + WO (1)



Ronde 1 (4)
• Voorbeeld wijzigingen nav. bijeenkomst ►



Onderzoeksagenda Autisme bij Ouderen
• Fase I

• 34 deelnemers, 118 thema’s voor wetenschappelijk onderzoek → 25 onderzoeksvragen

• Alternatieve indelingen, formuleringen en onderzoeksvragen mogelijk

• Stuurgroepbijeenkomst → 27 onderzoeksvragen

• Fase 2: prioriteren

• Loopt nog



Studie onderzoeksagenda a.d.h.v. participatieladder

Projectgroep → onderzoekers; geen patiëntvertegenwoordiging

Stuurgroep → patiëntvertegenwoordiging, naasten en professionals

o Beoordelen stukken, sturende rol
o Vragenlijsten
o Informatiebrieven
o Formulering, terminologie

o Werving

Deelnemer online vragenlijst en werkgroep
o Geeft input voor onderzoeksvragen, meedenken
o Prioriteert onderzoeksvragen
o Deelnemer werkgroep



Patiëntparticipatie

▪ Patiëntparticipatie in alle eerder genoemde studies

▪ Actieve rol

• Patiëntvertegenwoordigers niet enkel als deelnemer

• Inspraak in het onderzoek, materialen, taalgebruik, werving van 
andere deelnemers, analyses



Filmpje Patiëntparticipatie: https://www.youtube.com/watch?v=ITA7I7w8zLA

https://www.youtube.com/watch?v=ITA7I7w8zLA
https://www.youtube.com/watch?v=ITA7I7w8zLA


Stellingen/vragen

• Patiëntparticipatie kost alleen maar tijd: moeten we niet gewoon 
vertrouwen op de expertise van zorgverleners en onderzoekers?

• Wat zijn voor jou belemmeringen om het toe te passen in je 
projecten?

• Geld voor patiëntvertegenwoordigers is er simpelweg gewoon vaak 
niet, dus zou dit op vrijwillige basis moeten?



Contact: i.elfeddali@ggzbreburg.nl
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