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Workshop Patiënt in onderzoek, 
de sleutel tot succes!
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Wat is het probleem?
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Wat zijn de gevolgen?

 Mislukte trials (subsidies en promotietrajecten)

 Underpowered studies: minder valide/niet-valide resultaten

 Patiënten voor “niets” aan (soms invasieve) studie-
activiteiten onderworpen
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Wat is de vraag?

Hoe inclusie van patiënten in onderzoek te
optimaliseren en uitval te minimaliseren?
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Voortbouwend op
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Belang van communicatie
 Communicatie heeft grote invloed op ervaring van patiënten:
 Tevredenheid

 Therapietrouw

 Gezondheidsuitkomsten

 Aspecten van communicatie:

Vorm Inhoud Ethiek
De Haes & Bensing, 2009; Van Vliet et al., 2016
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De kracht van communicatie
 Communicatie over verwachte uitkomsten beïnvloedt uitkomsten 

Verborgen toediening

Open toediening
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De kracht van communicatie
 Communicatie over verwachte uitkomsten beïnvloedt uitkomsten 

 Voorbeelden uit RCT’s:
 Verbetering van placebogroep in klinische trials (o.a. placebo-effect)

 Rapportage van bijwerkingen beschreven in informatiebrief in placebogroep (nocebo-
effect)
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De kracht van communicatie
Voorbeelden uit experimentele studies:
 Verschillende manieren om informatie te ‘framen’ 

beïnvloeden symptomen én fysiologie

Pi
jn

Groep 1 (placebo): “We geven je een 
lokale verdoving die het gebied zal 
verdoven en je zult je gedurende de hele 
procedure comfortabel voelen”

Groep 2 (nocebo): “Je gaat even een 
scherpe prik voelen; dat is het ergste deel 
van de procedure” 
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Hoe te gebruiken in verhogen 
inclusie en verlagen drop-out?

COMMUNICATIE
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Disclaimer…
Hoewel positieve verwachtingen

belangrijke voorspellers zijn van een
positieve uitkomst…

…nog beperkte directe evidence base; 
indirecte aanwijzingen (en open 

deuren) ter toekomstige toetsing!
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Vormaspecten in communicatie

 Informeer patiënten via meerdere kanalen (bv. mondeling,                      
schriftelijk, online) en op verschillende momenten
 Stuur reminders voor vervolgafspraken om uitval te voorkomen

 1ste contact via behandelaar (arts/verpleegkundige) met wie 
patiënt vertrouwensband heeft (goed beeld van onderzoek, 
onderschrijven relevantie)
 Onderzoeker vaak meest betrokken, enthousiast en benaderbaar

 Dezelfde persoon op verschillende momenten verlaagt uitval

Vorm

Hoe te gebruiken in verhogen 
inclusie en verlagen drop-out?
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Inhoudsaspecten in communicatie

 Gebruik terminologie die aansluit bij de patiënt 
(vraag vooraf feedback aan meerdere mensen uit de 
doelgroep)

 Vermijd stigmatiserende termen (bv. ‘psychologische 
interventie’ vs. ‘begeleidingsprogramma’) 

 Niet alleen informatiebrieven, maar alle communicatie (bv. 
interventieteksten)  

Maak relevantie duidelijk voor de patiënt

 Wat vindt patiënt belangrijk? (bv. eigen regie)

 Inclusie van patiënt-gerapporteerde uitkomstmaten

Hoe te gebruiken in verhogen 
inclusie en verlagen drop-out?

Inhoud
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Inhoudsaspecten in communicatie

 Biedt een realistisch beeld van wat deelname inhoudt

 Tijdsinvestering

 Fysieke /emotionele belasting (bv. stressvolle procedures) 

 Mogelijke (individuele/groeps-)voordelen / risico’s

 Beloning / kosten voor deelname (hogere beloning ≠ hogere 
instroom, wel aan hoger ingeschat risico)

 Benadruk vrijwilligheid van deelname en gevolgen voor zorg 
bij uitval

 Geïnformeerde keuze

Hoe te gebruiken in verhogen 
inclusie en verlagen drop-out?

Inhoud
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Hoe te gebruiken in verhogen 
inclusie en verlagen drop-out?

Ethiek

Ethische aspecten in communicatie

 Biedt voldoende tijd om na te denken en deelname te 
bespreken met naasten (Informed Consent niet direct in 
spreekkamer laten invullen)

 Check begrip van het onderzoek bij de proefpersoon en 
geef de mogelijkheid tot het stellen van vragen; geef ook 
altijd contactinformatie mee naar huis

 Kom na wat u belooft (bv. na afloop informeren over 
onderzoeksresultaten)
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Hoe te gebruiken in verhogen 
inclusie en verlagen drop-out?

Ethiek

Ethische aspecten in communicatie

Wees eerlijk over de kansen op succes en de risico’s 
(temper onrealistische verwachtingen)

 pas op voor ‘expectancy/response bias’

 pas op voor (onnodige) nocebo-effecten

 Bij deceptie: zorg voor een goede debriefing zo snel 
mogelijk na afloop van (dat deel van) het onderzoek

 vraag opnieuw informed consent
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Initiatieven ter ondersteuning
 Netwerken van ervaringsdeskundigen/ 

patiëntpartners/ patiëntvertegenwoordigers (bv. 
via patiëntenverenigingen)

 Onderzoeken naar de rol van patiëntenparticipatie
binnen specifieke aandachtsgebieden 

 Uitgewerkte procedures voor specifieke 
doelgroepen, bv. www.kindenonderzoek.nl

http://www.kindenonderzoek.nl/
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Break-out sessie
Discussie over:
 Hoe ‘verkoop’ je onderzoek dat niet direct klinische relevantie heeft voor de patiënt?

 Hoe voorkom je een ‘expectancy/response bias’ bij patiënten?

 Mag je informatie over mogelijke gevolgen van deelname achterhouden (bv. om nocebo-
effecten te voorkomen)? 
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Let’s expect positive
patient enrollment!

Contact: 
h.vanmiddendorp@fsw.leidenuniv.nl 
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