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Voorwoord

De missie van PAWO is om wetenschappelijk onderzoek verstaanbaar te maken en
maximaal te laten aansluiten bij de behoeften van de patiént. PAWO is er immers voor de
patiént

We willen de samenwerking tussen onderzoekers en patiénten bevorderen, er voor zorgen
dat voor iedereen alles voldoende duidelijk is. We doen dit door op voorhand
studieprotocollen en financieringsaanvragen te beoordelen, toestemmingformulieren zo
begrijpelijk mogelijk te maken, studiemateriaal te helpen verbeteren...

Als nieuwe voorzitter van PAWO ben ik blij dat we ook in 2023 opnieuw ons steentje
hebben kunnen bijdragen. Mooie verwezenlijkingen waar ik naast onze leden en PAWO
coordinator Wendy Van de Velde ook prof. Dr. Van Der Straeten, als bezieler, en Elke
Stienissen als vorige voorzitter, voor wil bedanken.

Sedert onze oprichting in 2020 heeft PAWO een mooi parcours afgelegd, een verhaal met
meerdere hoofdstukken en thema’s. Aanvragen stijgen jaarlijks, het aantal leden stijgt,
onderzoekers weten ons gemakkelijker te vinden en we blijven ons ook inzetten dat zij ons
blijven vinden.

Terugblikken op 2023 leert ons ook dat er nog stappen te zetten zijn om onze missie
maximaal te realiseren. Er wachten ons nog mooie uitdagingen waar ik mijn schouders mee
wil onder zetten. Zo heb ik het zelf meegemaakt en hoor ik het in mijn omgeving: als
patiént word je soms overdonderd. Ook bij PAWO dus. Het is nochtans o zo belangrijk dat
alles duidelijk is, dat je een antwoord krijgt op jouw vragen, een begrijpbaar antwoord: de
boodschap moet aangepast zijn aan de patiént, niet omgekeerd. Patiéntenparticipatie
draagt hier toe bij. Dit is belangrijk voor de kwaliteit van het onderzoek: om deelnemers te
informeren, hen gerust te stellen, om uitval te vermijden... wat zowel het onderzoek zelf, de
maatschappij en dus de patiént ten goede komt. Dit mag geen formaliteit zijn, geen
(schijn)participatie omdat dit een vereiste is voor een financieringsaanvraag.

Samen met het bestuur kijk ik er naar uit om hier met alle leden van PAWO verder werk van
te maken en samen een nieuw hoofdstuk te schrijven in ons verhaal. PAWO is er immers
zowel voor als door de patiént.

Dieter Vanheuverbeke

Voorzitter PAWO



PAWO in de kijker
Website

Het adres van de website van PAWO (https://hiruz.be/pawo/) werd verplaatst
naar de website van UZ Gent: www.uzgent.be/pawo. Als men op de website
van HIRUZ komt bij het onderdeel PAWO, wordt men automatisch
doorverwezen naar de nieuwe webpagina. De website is aangevuld met het
vorige jaarverslag, de gelipdatete richtlijnen, het aangepaste stappenplan, een
nieuw webformulier dat onderzoekers kunnen invullen als ze een aanvraag
willen indienen bij PAWO en een webformulier voor nieuwe leden.

VERSTERK JIJ ONZE PATIENTENADVIESRAAD?

We zoeken mensen die hun mening op een constructieve manier delen, om de twee maand kunnen overleggen en onderzoek
patiéntvriendelijker willen maken.

Interesse?
Laat het ons wete&via dit formulier.
Vragen?

> Wendy Van de Velde
> Tel. 093325613
> meedenkenoveronderzoek@uzgent be

MEER WETEN?

> PAWO jaarverslag 2020-2021 (707.62 KB)
> PAWO jaarverslag 2021-2022 (66611 KB)
> PAWO jaarverslag 2022-2023 (62792 KB)

PAWO VOOR ONDERZOEKERS

Wil je het advies inwinnen van onze patiéntenadviesraad of een onderzoek tijdens een
vergadering komen toelichten? Vul dan dit formulier in.

Meer weten?

> Richtlijnen voor patiéntvriendelijk onderzoek [310.61 KB)

> meedenkenoveronderzoek@uzgent be


https://hiruz.be/pawo/
http://www.uzgent.be/pawo

Sociale media UZ Gent

Op 27 juli 2023 werd er een artikel gepost over PAWO op de facebookpagina
van UZ Gent met als doel extra leden aan te trekken. Op 31 juli 2023 werd dit
ook gepost op Instagram en op 1 augustus 2023 op LinkedIn. Natacha
Laeremans, lid van PAWO, heeft de getuigenis gegeven over PAWO.

UZ Gent
ol - Q@

4 Wist je dat we het eerste Belgische ziekenhuis zijn met een eigen
patiéntenadviesraad voor wetenschappelijk onderzoek? Die bestaat uit
ervaringsdeskundigen en gemotiveerde vrijwilligers die vanuit hun perspectief
advies geven en bijdragen tot de ontwikkeling en verbetering van klinisch
onderzoek

WhatsApp-groep

Nieuwe leden kunnen zich nog altijd aansluiten via onze WhatsApp groep. De
groep telt momenteel twintig leden, dat is er één meer dan vorig jaar. Via deze
groep kunnen leden praktische zaken delen over o.a. het tijdstip en de locatie
van de vergaderingen of hun verlet. Nieuwe leden kunnen zich via dit kanaal
ook voorstellen en leden die PAWO verlaten kunnen hier ook een
bedankingswoordje op plaatsen.

De codrdinator van PAWO is beheerder van de groep. Ex-leden kunnen zelf de
groep verlaten, zo niet worden ze verwijderd door de beheerder.

Facebookgroep

Deze groep is enkel toegankelijk voor de leden van PAWO met als doel
relevante artikels en evenementen te delen in het kader van wetenschappelijk
onderzoek. Momenteel heeft de facebookgroep dertien leden. Dat zijn er twee
meer dan in het vorig werkingsjaar. Een nieuw PAWO-lid krijgt de link
doorgestuurd om ook van deze facebookgroep lid te kunnen worden.



De codrdinator van PAWO is beheerder van de groep. Ex-leden kunnen zelf de
groep verlaten, zo niet worden ze verwijderd door de beheerder.

- Wendy Van de Velde
i .‘ Beheerder « 30 november om 12:43 - @

Delen jullie deze boodschap verder? Alvast bedankt!

Over welke zaken moet er onderzoek gedaan worden, zodat dit het welzijn van kankerpatiénten
vooruit zou helpen? Waar heeft u als patiént of naaste nooit een antwoord op gevonden tijdens een
behandeling? Met deze info willen we nieuw onderzoek uitvoeren om de zorg te verbeteren. Deel uw
mening deze link: https.//redcap.link/d38x76vg. Heel erg bedankt!
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Flyer PAWO

Op 6 oktober 2023 werd onze flyer van 3 maart 2021 aangepast. De inhoud
onder “wat doen we?” is aangepast naar meer concrete taken. Daarnaast
werden ook nog een aantal kleine correcties of aanpassingen doorgevoerd,
waaronder bv. het webadres en de taakomschrijving.



Poster PAWO

Onze poster van PAWO van 23 maart 2022 wordt nog steeds gebruikt. Er zijn
ondertussen geen aanpassingen geweest.
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Videovoorstelling PAWO

Op de vergadering van 2 juni 2022 werden er opnames gemaakt door het
productiehuis Kasona met als doel een video te maken om wetenschappelijk
onderzoek en PAWO bekender te maken. Deze video is wegens verschillende
redenen niet goedgekeurd door de dienst communicatie. Hoewel deze video
dus niet kan gebruikt worden via de officiéle sociale media van het UZ Gent,
wordt ze wel gebruikt op presentaties, infostanden en intakegesprekken met
nieuwe leden als extra verduidelijking waarvoor PAWO staat. De video bevat
getuigenissen van:

e De codrdinator van PAWO over het beoordelen van
financieringsaanvragen

e Jean Pierre Blondeel, lid van PAWO, over deelname aan klinisch
onderzoek als patiént

e Sarah Romdhane over deelname aan klinisch onderzoek als vrijwilliger



e Elke Stienissen, ex-voorzitter, over de meerwaarde van
patiéntenparticipatie

e Prof. Dr. Catherine Van Der Straeten, vorig diensthoofd HIRUZ, over de
doelstellingen van PAWO

Nieuwsbrieven

In 2023 hebben we drie nieuwsbrieven verstuurd:

e 22/03/2023: Projecten Kom op tegen Kanker (psychosociale
projectoproep 2023): adviesvraag PAWO

e (08/05/2023: Projecten Kom op tegen Kanker (psychosociale
projectoproep 2023 aanvullende welzijnsinitiatieven): adviesvraag
PAWO

e 15/12/2023: Projectoproep Kom op tegen Kanker, jaarverslag 2022-
2023, aangepaste flyer, infosessie PAWO KCGG 09/02/2023

Wie de nieuwsbrief van PAWO niet meer wenst te ontvangen, kan zich altijd
gemakkelijk uitschrijven door een mail te sturen naar
meedenkenoveronderzoek@uzgent.be De nieuwsbrief wordt verstuurd naar
572 onderzoekers, naar 173 studiecodrdinatoren en naar 31 geinteresseerden
die zich ingeschreven hebben om de nieuwsbrief te willen ontvangen van
PAWO.

Tot op heden heeft er zich nog niemand uitgeschreven. De ontvangerslijst
wordt wel aangepast op basis van de afwezigheidsassistent. Indien men niet
meer werkzaam is in het UZ Gent, wordt de ontvanger verwijderd.

Presentaties

De organisatie voor de Nederlands-Vlaamse wetenschapsdagen had gevraagd
om PAWO voor te stellen via een workshop. Door een gebrek aan opkomst is
de workshop jammer genoeg niet doorgegaan.

Met PAWO stonden we voor de tweede keer met een infostand op het
kankercongres op 25 november 2023 en op de Dag van de Wetenschap op 26
november 2023 om nieuwe leden aan te trekken.

Brochure klinische studies
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Om wetenschappelijk onderzoek begrijpelijk te maken voor iedereen, hebben
we met PAWO een informatiebrochure opgemaakt over klinische studies.
Hierin worden aan de hand van verschillende cartoons verschillende begrippen
uitgelegd die patiénten in klinische studies tegenkomen. Deze cartoons werden
ontworpen door cartoonist André Nollet en zijn in samenspraak met de leden
van PAWO gefinaliseerd. André Nollet heeft deze cartoons voor het eerst
voorgesteld op de algemene vergadering van 2 juni 2022 en heeft deze na de
aanpassingen van PAWO opnieuw voorgesteld op de vergadering van

22 september 2022. Op de vergadering van 26 januari 2023 konden de leden
de gefinaliseerde cartoons zien. Daarna konden de leden hun feedback geven
over de tekst die bij de cartoons hoorden. De aangepaste tekst samen met de

cartoons werden doorgestuurd naar de dienst communicatie voor hun
feedback.

Samenwerkingen

Op vraag van interne of externe partners kan PAWO met hen samenwerken
om op die manier zowel patiénten als onderzoekers beter tegemoet te komen.

Cancer Research Institute Ghent (CRIG)

Sinds de start van PAWO heeft het bestuur een jaarlijks overleg met het CRIG.
Tijdens deze vergaderingen bespreken we de werking en verdere aanpak van
PAWO en bekijken we hoe we onderzoekers nog beter kunnen bereiken en
ondersteunen. Het overleg ging dit jaar door op 9 februari 2023. Voor het
eerste nam ook het kankercentrum deel aan dit overleg.



Richtlijnen en stappenplan

De richtlijnen voor de onderzoekers werden verder geoptimaliseerd in
samenwerking met CRIG en het kankercentrum. Onderstaande aanvullingen
werden gedaan:

- Het afsprakenkader werd verder uitgewerkt zodat het voor de
onderzoekers duidelijker is welke informatie PAWO van hen verwacht
- Voorbeelden van adviesvragen van onderzoekers

Daarnaast werd er ook een intern stappenplan voor de adviesvragen
uitgewerkt.

Projecten en financieringsaanvragen

Onderzoekers die extra aandacht willen besteden aan patiéntenparticipatie,
kunnen PAWO contacteren. De onderzoekers kunnen de codrdinator vragen
om een project of financieringsaanvraag voor te leggen aan de PAWO-leden.
De leden geven zich vrijwillig op, op basis van hun interesse en
beschikbaarheid om een bepaalde aanvraag binnen de twee weken te
beoordelen. Deze tijdslijn kan uitzonderlijk afwijken als de onderzoeker een
striktere deadline heeft. De gemiddelde doorlooptijd voor een project of
aanvraag die bij PAWO ingediend wordt tot het volledig afgewerkt is, was het
afgelopen werkingsjaar zestien dagen en de deadline van de onderzoeker is
altijd gehaald geweest. Gemiddeld hadden we nog negen dagen over tot de
deadline van de onderzoeker.

Twee keer kozen onderzoekers ervoor om hun project voor te stellen op een
vergadering om op die manier een grotere groep te bereiken.

We hebben volgende projecten ontvangen:

e Financieringsaanvraag:
De indiening van financieringsaanvragen door onderzoekers bij PAWO
zijn sterk gestegen. Naast Kom op tegen Kanker, krijgen we ook meer en
meer aanvragen voor andere financieringsinstanties om te beoordelen
zoals KCE en FWO. Aangezien de officiéle aanvragen voor deze instanties
in het Engels zijn en voor experten bestemd zijn, vragen we telkens een
Nederlandse samenvatting op van de aanvraag en nodigen we de
onderzoeker standaard uit om deze online toe te lichten. Hierbij krijgen
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zowel de leden als de onderzoeker de kans om vragen te stellen. Op
basis van de aanvraag en de online toelichting wordt er een
aanbevelingsbrief opgesteld voor de onderzoeker om toe te voegen bij
zijn financieringsaanvraag. In totaal zijn er zes online focusgroepen
geweest. Dat zijn er vier meer dan in 2022.

Vragenlijsten:

Beoordelen van vragenlijsten vanuit het patiéntenperspectief.
Video:

Beoordelen van het script op onder andere begrijpelijkheid en
vormgeving.

Applicatie:

Beoordelen van de gebruiksvriendelijkheid en andere functionaliteiten.

ICF:

Beoordelen van de toegankelijkheid en begrijpelijkheid van een
informatie- en toestemmingsformulier (ICF) voor studiedeelnemers.
Brochure

Beoordelen van de toegankelijkheid en begrijpelijkheid van een
brochure voor mensen met beperkte gezondheidsvaardigheden.
Uitnodigingen stuurgroepen/consortium

Vraag voor patiéntenvertegenwoordigers van PAWO om vanuit hun
expertise of ervaring deel te willen nemen aan een stuurgroep van de
studie.

Interview
Consultatie van PAWO om vragenlijsten te testen.
Studie

Algemene opmerkingen, ethisch onderzoek en risicobeoordeling van het

protocol en bijhorende studie-instrumenten.
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Soorten projecten 2023
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Het totaal aantal aanvragen is gestegen met 15 aanvragen t.o.v. 2022. Dit jaar
hadden we 36 adviesvragen. Wat nieuw was, is de vraag naar de leden toe om
als expert in een stuurgroep of consortium toe te treden om gedurende het
verloop van de studie hun advies te geven op bepaalde tijdstippen. Hier
hebben we direct zes aanvragen voor gekregen.

Het aantal financieringsaanvragen is met 8 aanvragen gestegen, tot 19 in
totaal. Het betrof vooral financieringsaanvragen voor:

- Kom op tegen Kanker met betrekking tot verschillende soorten kanker.
- het FWO (Fonds Wetenschappelijk Onderzoek). De drie aanvragen
handelden over:
o darmkanker
o lymfeklierkanker, leukemie, hoofd- en halstumoren

o darmontsteking.

- het KCE (Federaal Kenniscentrum voor de Gezondheidszorg).
Onderzoekers hebben ons dit jaar voor de eerste keer geraadpleegd met
drie aanvragen over ischemische beroerte, leverkanker en psoriasis.

- Stichting tegen Kanker met betrekking tot sarcomen.

Andere aanvragen hadden betrekking op:
e Wetenschappelijk onderzoek (cartoons)

e Chronische pijn
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e Levenseinde

e Borstkanker

e Slokdarmkanker

e Baarmoederhalskanker

e Beweging na kanker

e Kanker bij ouderen

e Angst bij resultaten van kanker
e Gonadale kiemceltumoren
e Gezondheidszorg

e Palliatieve zorg

e Neuroblastomen

Samen met de aanbevelingsbrief sturen we telkens een digitaal formulier door
waarop de onderzoekers hun feedback kunnen geven over de samenwerking
met PAWO met de bedoeling om onze dienstverlening te verbeteren. Slechts 4
van de 26 onderzoekers hebben het evaluatieformulier ingevuld. Dit zijn er
twee minder dan vorig werkingsjaar.

Samenstelling PAWO

Bestuur
Apr. Dr. Philippe Van Rompaey Diensthoofd HIRUZ
Wendy Van de Velde Codrdinator/secretaris
Dieter Vanheuverbeke Voorzitter

Aantal leden

In 2022 hadden we ons werkingsjaar beéindigd met 22 leden. In de loop van
2023 hebben acht leden PAWO verlaten. De redenen zijn vergelijkbaar met
vorig jaar, namelijk:

- (nieuwe) job
- gezondheidsredenen
- andere vrijwilligersengagementen.

Als we merken dat leden meer dan een jaar niet meer actief geweest zijn,
d.w.z. niet aanwezig zijn op vergaderingen en geen aanvragen beoordeeld
hebben, schrijft de codrdinator die leden aan om te vragen naar hun
toekomstige interesse en bijdrage. Indien zij niet meer actief kunnen zijn voor
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PAWO worden ze uitgeschreven als lid. Dit jaar werd er één lid aangeschreven.
Alle leden die uit PAWO stappen, zijn echter altijd opnieuw welkom indien zij
zich opnieuw kunnen engageren voor PAWO.

Dankzij onze poster en flyer, maar ook via de sociale media van UZ Gent heeft
PAWO dertien nieuwe leden kunnen aanwerven, maar ook dankzij de
infostand van het kankercongres en via mond-tot-mondreclame door de leden
van PAWO. We hebben het huidige werkingsjaar afgesloten met 27 leden.

Gender/geslacht

PAWO bestaat uit zeventien vrouwen en tien mannen. Terwijl vorig jaar de
verhouding V/M nog 69/31% was, is dit nu 63/37%.

Gender/geslacht

= Man = Vrouw

Leeftijd

Ons jongste lid is 34 en het oudste lid is 84 jaar. Net zoals vorige jaren is de
groep 56-75 jaar het meest vertegenwoordigd. Positief is dat de
leeftijdscategorie 26-35 ook aan een opmars bezig is. De mannelijke leden zijn
het meest vertegenwoordigd in categorie 66-75 jaar. We blijven ernaar streven
om een gelijke verdeeldheid te hebben van het aantal leden in alle
leeftijdscategorieén.
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Leeftijdscategorie

4 4
3 3
2 2 2
1 1 1
0 0 0 I I I 0 0
18-25 26-35 36-45 46-55 56-65 66-75 76-85 >85

B Man M Vrouw

Culturele diversiteit

We hebben nog geen leden met een andere etnisch-culturele achtergrond. Op
20 april en 16 mei 2023 hebben de codrdinator en twee leden de
praktijkgerichte vorming “Wij vrijwilligers. Samen sterk in inclusie” gevolgd. De
vorming is bedoeld voor organisaties met de ambitie om de
vrijwilligerswerking inclusiever te maken. De vorming werd besproken door de
twee leden op de vergadering van 2 juni 2023 met als doel om het volgende
werkingsjaar een werkgroep op te richten over diversiteit.
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Vergaderingen

Algemene vergaderingen

We hebben vijf algemene vergaderingen per werkingsjaar en dit om de twee
maanden. De vaste punten op elke vergadering zijn: De voorstelling van de
nieuwe leden en de leden die PAWO verlaten hebben. Daarnaast werden er
sprekers uitgenodigd die de leden van PAWO iets konden bijbrengen of om
hun onderzoek voor te stellen.

De volgende onderwerpen kwamen onder meer aan bod op de vergaderingen:

e Hoe onderzoeksprojecten beoordelen?

e KCE trials

e Cartoons brochure klinische studie

e Filmpje PAWO

e Diversiteit

e Overdracht voorzitterschap

e Hervorming palliatieve zorg

e Bespreking resultaten evaluatieformulieren en jaarverslag

Van elke vergadering wordt er telkens een verslag opgemaakt en verstuurd
naar alle leden. Op die manier kunnen de leden die niet aanwezig waren op de
hoogte blijven van evoluties en beslissingen.

De vergaderingen hebben telkens fysiek plaatsgevonden op:
- 26 januari 2023: 11 aanwezigen

- 23 maart 2023: 8 aanwezigen

-01juni 2023: 12 aanwezigen

- 28 september 2023: 8 aanwezigen

- 30 november 2023: 15 aanwezigen

Rondleidingen

Na de vergadering gaf prof. dr. Kaat Durinck op 23 maart 2023 en op 30
november 2023 voor de PAWO-leden een rondleiding in het centrum voor
medische genetica waar ze onderzoek doet naar neuroblastomen.
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Bestuursvergaderingen

De bestuursvergaderingen vinden plaats tussen de codrdinator en de
voorzitter. Zij bereiden op deze vergaderingen de algemene vergaderingen
voor en bespreken de actiepunten van PAWO.

De vergaderingen vonden plaats op onderstaande data:

- 12 januari 2023

- 9februari 2023

- 16 maart 2023

- 6april 2023

- 11 mei 2023

- 15juni 2023

- 13juli 2023

- 17 augustus 2023
- 14 september 2023
- 11 oktober 2023

- 9 november 2023
- 14 december 2023



