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Samen meer betekenen
voor cliénten
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PGOsupport is kennis- en adviespartner voor partijen
die zich inzetten voor kwaliteit van zorg en kwaliteit
van leven. We informeren, adviseren en scholen in
effectieve en duurzame inbreng van het patiénten- en
cliéntenperspectief.
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Samen meer betekenen
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Even voorstellen

PATIENT & ONDERZOEKER
sarcoidose PhD
WAC Longfonds senior onderzoeker RIVM
vader jeugdreuma-patiénte Dutch GRADE Network
namens JVN in richtlijn-cie EBM

Adviseur patiéntenparticipatie in onderzoek
PGOsupport & UMC Utrecht
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Programma van deze workshop

14:15 Inleiding participatie in onderzoek: waarom en hoe?
14:45 Interviews met samenwerkende onderzoekers en ervaringsdeskundigen

15:30 Terugkoppeling uit de interviews
15:45 Pauze
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Patiéntenparticipatie in de call-tekst van ZonMw (1)

« ZonMw wil het clientenperspectief terugzien in uw subsidieaanvraag
en onderzoek.

« Het onderdeel ‘clientenparticipatie’ wordt beoordeeld door een
patiéntenpanel vanuit Patiéntenfederatie Nederland. Enkele
panelleden zijn hier vandaag aanwezig.

- Betrek cliéenten en hun naasten (vertegenwoordigende organisaties)
nadrukkelijk bij het schrijven van de subsidieaanvraag en bij de
uitvoering van het project, zodat het project goed aansluit bij de
wensen van cliénten en naasten.
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Patiéntenparticipatie in de call-tekst van ZonMw (2)

« U werkt uit hoe u cliénten(inbreng) betrekt bij zowel de opzet als de
uitvoering van het project. Dit wordt uitgewerkt in het plan van
aanpak. Onder ‘betrekken’ verstaan we: raadplegen, advies inwinnen,
samenwerken en/of laten meebeslissen bij het onderzoek.

« Betrek uitkomstmaten die belangrijk zijn voor cliénten.
(mee}beslissen

- Begroot cliéntenparticipatie.
coproduceren
adviseren

raadplegen

informeren
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Waarom doelgroep betrekken bij onderzoek?

“De gevoelde meerwaarde van patiéntenparticipatie verschilt per stakeholder

groep.” — PARADIGM, juli 2019

Uniek perspectief, ook buiten de zorg.

O

O

O

D.®y

Nieuwe onderzoeksthema's en -vragen
Verbeterd ontwerp van het onderzoek
Grotere kans op correcte data interpretatie

Betere toegang tot de beoogde doelgroep
(rekrutering van deelnemers / verspreiding van resultaten)

Meer kans op financiering ....

‘Niets over ons, zonder ons'

MACHT

VAN DE

PATIENT

“BAAS OVER JE EIGEN ZIEKTE

Cets nmhw{‘

Boek van: Cees Smit,
patient advocate, 2015
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https://onlinelibrary.wiley.com/doi/full/10.1111/hex.12951

Methode voor participatie

Afhankelijk van:

Het doel « Geinspireerd worden
. De beoogde rollen « Relevant en implementeerbaar onderzoek
van de « Relevante onderzoeksvraag
deelnemer(s) « Passend & haalbaar onderzoeksdesign
. De fase van . !Beglgrijpelijke informed consent brief & goede
inclusie

onderzoek
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Methode voor participatie
Raadplegen:

Afhankelijk van:

« Hetdoel

 De beoogde rollen

van de

deelnemer(s)

e De fase van
onderzoek

0H®,

Interviews
Observatie
Vragenlijst
Focusgroep
Dagboek

Advies:

Deelnemerspanel
Deelnemersraad

Deelnemers
opnemen in
projectgroep

Co-onderzoeker:

Peer-interviews

PG 0 ) support



- LML Lisechi
De

'III-I' itmo_t Harsemienirum

Rr fr et ® S d B b e S

BOSK

WETENQITE W1 MARESY FIET G CRAMSIEES RAniCa

Toehoorder Meedenker Adviseur Partner Regisseur

Wordt Wordt gevraagd Geeft _WE"H : Neemt initiatief,
geinformeerd mening te (on)gevraagd gelijkwaardig (eind)beslissing
geven advies samen

Voorbereiding

FASE VAN PROJECT/ONDERZOEK

Implementatie

© 2017 Kenniscentrum Revalidatiegeneeskunde Utrecht

De Participatiematrix is ontwikkeld door
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Meer lezen: Kickstarter voor onderzoekers

* Biedt handvatten bij vormgeven en organiseren van

atiéntenparticipatie y . . .
P bartieip ;- Participatiekompas

* Vanuit de behoeften van onderzoekers ontwikkeld

Kickstarter voor onderzoekers >
'g Snel aan de slag? We helpen je verder bij
* In opdracht van ZonMw, 3 gezondheidsfondsen, X je oriéntatie op patiéntenparticipatie in
Harteraad wetenschappelijk onderzoek.

www.participatiekompas.nl
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http://www.participatiekompas.nl/

Verdeling deelnemers voor de interviews:
zie de gekleurde stickers op je naam-badge

Seoul (deze zaal) Singapore

. Binnenring O Binnenring
. Buitenring . Buitenring

Interview Tom, Eline en Laurien Interview Frank Willem en Gerbrich
door Casper door Eva
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Plenaire terugkoppeling

Bevindingen delen uit de parallel sessies:

Eyeopeners
Wat heb je geleerd
Wat wil je graag delen
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Samen
m‘>suPp°rt ‘ voor clienten

meer betekenen

Daltonlaan 600 www.pgosupport.nl

3584 BK Utrecht
T.030 204 07 00

Postbus 13040
3507 LA Utrecht
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contact: c.schoemaker@pgosupport.nl




