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Wat?

« Onafhankelijke organisatie
e 115 patiéntenverenigingen
e Patiéntvertegenwoordiging

Doel?

« Toegankelijke zorg voor iedereen
* Actieve deelname van patiénten
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De patiént centraal - Wat?

“Providing care that is respectful of and responsive to
Individual patient preferences, needs, and values, and
ensuring that patient values guide all clinical decisions”

(Institute of Medicine)

patient betrekken in onderzoeksproces dat
relevant is voor hem en zijn voorkeuren en
doelstellingen opneemt
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De patiént centraal - Hoe?

Betekenisvolle patiéntenparticipatie
Kwaliteitsvolle informatie
Volwaardig informed consent
Transparantie over resultaten
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1. Betekenisvolle participatie

* In alle aspecten van klinische studies: vanaf de start!
—) Onderwerpen

identificeren

/7 \

Evalueren

Vernieuwing Prioriteiten
implementeren stellen
Informatie Onderzoeksvraag
verspreiden formuleren
ARG Bl Onderzoeksdesign
interpreteren g

~ Onderzoek

uitvoeren
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1. Betekenisvolle participatie

e Ervaringskennis patiénten

« Behandelingen aangepast aan reéle noden van
patiénten

e Patiént niet herleiden naar zijn ziekte

« Verhoogt vertrouwen door patiénten en stimuleert
deelname

* Groeiproces
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Waarom patiéntenparticipatie?

Zorg op maat van de patiént wordt samen
gecreéerd door onderzoeker en patiént

Patiéntenperspectief voldoende meenemen in al
zijn facetten

Patiént als stakeholder betrekken in opmaak studie
Druk op het budget — vraaggerichte keuzes maken
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Randvoorwaarden voor participatie

* \ellige en open sfeer

* Begrijpelijke teksten en taal

* Begeleiding en ondersteuning

e Afstemmen op draagkracht

« Duidelijke wederzijdse verwachtingen
e Terugkoppeling en erkenning

* Onkostenvergoeding
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2. Kwaliteitsvolle informatie

« Algemene informatie over klinische studies

* Informatie bij start (IC), tijdens en na afloop

« Hoeveelheid informatie afstemmen op individuele
patiént

* Toegankelijke site met alle lopende en geplande
studies

« Patiénten betrekken bij ontwikkeling informatie
« Meer vertrouwen en betrokkenheid
- meer deelname en adherentie
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3. Volwaardig informed consent

« Begrijpbaar

« Patiénten betrekken bij ontwikkeling
* Risk/benefit duidelijk maken

* Proces ipv een document

* Vrijwillige deelname
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4. Transparantie over finale resultaten

e Belang van terugkoppeling
- meer betrokkenheid
* 0ok negatieve resultaten publiceren
« Patiéntvriendelijke taal en tool
« Patiénten betrekken bij ontwikkeling
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Meer informatie

Vlaams Patiéntenplatform vzw
Groenveldstraat 15

3001 Heverlee

Tel: 016 23 05 26

www.vlaamspatientenplatform.be
anneleen.lintermans@vlaamspatientenplatform.be
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