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Wie niet gemiddeld is, zien we niet; een metho-
dologisch pleidooi voor inclusieve evidentie*

F.L. Truijens, M.M. De Smet, M. Desmet, R. Meganck

Achtergrond In psychologisch en psychiatrisch onderzoek worden methodologische standaarden gehanteerd voor het ontwikkelen

van een evidence-base voor de klinische praktijk. Elke methode vormt ‘evidentie’ vanuit specifieke methodologische

assumpties. De gekozen methode bepaalt zo wat telt als ‘evidentie’ en vormt daarmee de organisatie van de klinische

praktijk.

Methode \We bespreken kwalitatieve analyses van drie patiént-participanten in ‘gouden standaard'-psychotherapieonderzoek,

die opvielen in de sample omdat zij op een uitgesproken manier met vragenlijsten omgingen.

Resultaten Deze 'rijke casussen’ maken inzichtelijk hoe het voor gegeven nemen van methodologische assumpties waardevolle

klinische informatie uit het zicht kan laten verdwijnen, waardoor de evidence-base niet vanzelfsprekend passend is.

Conclusie Door mensen op voorhand of tijdens de studie van analyses uit te sluiten of in het gemiddelde te verliezen, verliezen

we de mogelijkheid om juist die mensen een wetenschappelijk onderbouwde behandeling te bieden. Als we evidence-

based willen werken, moeten we dus ook evidentie verzamelen voor wat niet evident is.

Met de focus op ‘evidence-based’ werken, heeft de
geestelijke gezondheidszorg zich in de laatste decennia
ontwikkeld tot een professionele en wetenschappelijk
onderbouwde praktijk.! Psychologische behandeling is
bewezen effectiever dan de tijd zijn werk laten doen, en
meer dan 350 specifieke therapievormen en behandel-
protocollen zijn wetenschappelijk effectief bevonden.?
Dat al die therapieén gemiddeld goed werken, betekent
echter niet dat alle mensen er baat bij hebben - en
onduidelijk is waarom een therapie werkt, of bij wie.
Dit besef leidt veldbreed tot de roep om meer aandacht
voor de vraag: ‘wat werkt voor wie?’ Dit heeft een weelde
aan onderzoek opgeleverd naar specifieke werkzame
ingrediénten, gemeenschappelijke factoren, proces-
factoren, en inter- en intra-individuele predictoren.®*
Omdat we weten dat ruim tien procent van de mensen
onder behandeling verslechtert of behandeling juist als
last ervaart (treatment burden), is deze beweging naar
een meer verfijnde en gelaagde benadering niet alleen
wetenschappelijk, maar vooral klinisch-ethisch van
groot belang.®”

Welke evidentie is nodig?

Daar waar generieke bevindingen niet blijken te passen

is niet de vraag of we evidentie nodig hebben, maar welke
evidentie. In het evidence-based discours plaatst men een
dergelijke vraag doorgaans in het kader van methodolo-
gische principes en - al dan niet ‘gouden’ - standaarden.

Zo wordt in psychologisch en psychiatrisch onderzoek
veel waarde gehecht aan de ‘hiérarchie van evidentie’,
waarin men onderzoek op populatieniveau prefereert
boven casuistiek, en waarin statistische vergelijking als
uitgangspunt wordt genomen, bijvoorbeeld door vergelij-
king van pre- en postsymptoomniveaus, vergelijking van
symptoomreductie in verschillende behandelcondities,
en vergelijking van effectgroottes in meta-analyses.

Deze benadering berust voor een wezenlijk deel op para-
digmatische overtuigingen: elke methodologie bevat
een reeks methodologische aannames en principes die
op zichzelf niet aan onderzoek worden onderworpen,
maar wel sterk bepalend zijn voor hoe ‘evidentie’ wordt
gedefinieerd. Omdat de resulterende evidentie vervol-
gens een grote rol speelt in organisatie, uitvoering en
verantwoording van de klinische praktijk, is het van
belang om stil te staan bij hoe methodologie bepaalt
wat als evidentie begrepen wordt. Een belangrijke noot
daarbij is dat elke methodologie evidentie in een speci-
fieke vorm aanlevert. Als goudenstandaardonderzoek
uitgaat van één methodologische variant wordt evidentie
logischerwijs ook tot één vorm wordt beperkt. De vraag
of die vorm van evidentie ook daadwerkelijk het meest
wenselijk en toereikend is voor de klinische praktijk kan
echter niet puur methodologisch worden beantwoord:
dit vraagt om een gezamenlijke denkoefening over de
filosofische en wetenschappelijke fundamenten onder
onze wetenschap en praktijk.
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Missen we betekenisvolle variatie?

Om de knelpunten in deze denkoefening klinisch
voelbaar te maken, bespreken we drie casussen van
patiénten die als patiént-participant deelnamen aan de
Ghent Psychotherapy Study, een goudenstandaardpsycho-
therapiestudie waarin de effectiviteit van psychodyna-
mische en cognitieve gedragstherapie werd vergeleken.®
In deze studie (medisch-ethisch getoetst vanuit het
Universiteitsziekenhuis Gent, registratienummer
B670201318127) werden naast de goudenstandaardvra-
genlijsten ook interviews afgenomen voor, tijdens en 5
keer na therapie (tot 2 jaar follow-up), en werden thera-
piesessies op audio opgenomen.® De statistische analy-
ses van symptoomreductie leidden tot de conclusie dat
beide therapievormen gemiddeld genomen werkzaam
waren - wat overigens een veelvoorkomende bevinding
is in zulk goudenstandaardtherapieonderzoek.® Deze
conclusie is gebaseerd op analyses van de volledige
steekproef, waar onze drie patiént-participanten (‘June’,
‘Amy’ en ‘John’) deel van uitmaakten.®® Deze participan-
ten sprongen echter in het oog, omdat ze ieder op een
particulier opvallende manier met de vragenlijsten in
het onderzoek omgingen. Daarmee vormen deze cases
‘rijke gevallen’, die we volgens de principes van ‘purpo-
sive sampling’ in detail onderzochten, om aanknopings-
punten te vinden die ook informatief kunnen zijn op
grotere schaal.’

June, die zich aanmeldde met depressie en ernstige
angstklachten, ervoer de vragenlijsten als een doorlo-
pende confrontatie met potenti€le ‘zotheid’, of tekenen
dat ze psychisch volledig ‘gek’ was (Citaat uit therapie-
sessie 40)." Het invullen van de vragenlijsten werd voor
haar een stressor die haar angst- en stemmingsklachten
verergerde, wat tot een hogere symptoomscore na
therapie leidde. Dit effect wordt ‘measurement reactivity’
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genoemd,’ en staat bekend als methodologisch pro-
bleem. Tegelijkertijd maakte deze reactiviteit inzichte-
lijk hoe haar angst door willekeurige woorden, die ze
bijvoorbeeld opving in media of zelfs gesprekken tussen
anderen, aangewakkerd kon worden.® Zo gaf de reactivi-
teit op vragenlijsten een ingang voor therapeutisch werk
en werd de achteruitgang in klachten een mogelijkheid
voor therapeutische groei.

Amy startte haar therapie met vergelijkbare angst om
‘zot’ te zijn (Postinterview), maar ervoer de vragenlijsten
juist als geruststelling.® Waar zij zichzelf altijd als ‘gek’
had gezien, vond ze het relativerend dat bijvoorbeeld
haar altijd al aanwezige suicidale gedachten ‘maar’ met

2 op 4 gescoord hoefden te worden op de Beck Depression
Inventory-II, wat haar zelfbeeld nuanceerde en haar
ervaren angst sterk verminderde.’"® Ook bij Amy was er
dus sprake van measurement reactivity, maar met een
wezenlijk andere uitwerking dan bij June. Sterker nog,

de symptoomreductie die Amy ervoer, schreef zij zelf
expliciet toe aan het scoren van het vragenlijsten, en dat
stond voor haar los van het therapeutisch effect dat ze op
andere vlakken ervaren had.

De casussen van June en Amy roepen vragen op die
doorgaans in goudenstandaardtherapieonderzoek niet
worden opgemerkt. Onderzoekers gaan er normaliter
vanuit dat bij gebruik van een degelijk gerandomiseerde
en gecontroleerde (RCT-)onderzoeksopzet en gevali-
deerde symptoomvragenlijsten, data automatisch valide
zijn om de causale vraag naar therapie-effectiviteit te
beantwoorden.'** Binnen deze goudenstandaardbenade-
ring wordt een serie expliciete en impliciete aannames
gedaan die zelden worden gecheckt, zoals de aanname
van generaliseerbaarheid.*

Onze goudenstandaardmethode gaat uit van gemiddelden
in gedrag en gedragsverandering, waarbij wordt aan-
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genomen dat als de steekproef random getrokken werd
en groot genoeg was, die gemiddelden generaliseerbaar
zijn van de ‘representatieve steekproef’ naar de popula-
tie waar die steekproef uit getrokken werd. De casussen
van June en Amy herinneren ons er echter levendig aan
dat een gemiddelde niet wil zeggen dat de meerderheid
rond het midden scoort: het kan even goed zijn dat het
gemiddelde wordt getrokken uit mensen die heel nega-
tief of heel positief scoren. De standaarddeviatie wordt
normaliter gebruikt om te controleren of die variatie
statistisch acceptabel is, maar inhoudelijk wordt er verder
niet meer naar gekeken. Hoewel op basis van statisti-
sche en methodologische principes dus verdedigbaar

is dat gemiddelden representatief en generaliseerbaar
zijn, blijkt bij verdieping in de inhoud en ervaringen van
participanten die representativiteit niet vanzelfsprekend
houdbaar.

Statistische ‘uitsluiting’

Een ander, en klinisch uiterst relevant voorbeeld van
hoe methodologische assumpties bepalend zijn voor

de praktijk, is hoe ‘error’ wordt gedefinieerd. In de
statistische methoden die we in goudenstandaardon-
derzoek gebruiken, wordt er vanuit gegaan dat er een
zekere orde in data zit. Als bepaalde metingen op een
onlogische manier van deze orde afwijken, wordt dat
beschouwd als afwijking, uitschieter, of error. In de
statistiek is het gebruikelijk om de dataset op te schonen
door zulke afwijkingen uit de analyses te verwijderen.
Maar de consequentie is dat wie afwijkt, nooit in de
‘evidence-base’ zal verschijnen. Mensen met complexe,
chronische, of comorbide problematiek, of mensen die
niet typisch reageren op de behandelprotocollen, maken
deel uit van onze dagelijkse klinische praktijk, maar
worden in onze goudenstandaardmethoden feitelijk als
‘error’ beschouwd en buiten de evidence-base geplaatst.
Om dit te illustreren, presenteren we John, patiént-par-
ticipant in de Ghent Psychotherapy Study.* Ook hij ervoer
een therapeutisch effect dat sterk verweven bleek met
reactiviteit op de vragenlijsten voor het onderzoek. Waar
hij vol enthousiasme aan het onderzoek was begonnen
met de verwachting dat hij aan de universiteit eindelijk
echt goede therapie zou krijgen, voelde hij zich gedesil-
lusioneerd en zelfs ‘gebruikt’ (Therapiesessie 4), omdat
de onderzoeksdata die hij via de vragenlijsten aanle-
verde niet in de therapie gebruikt werden. Dit maakte
hem zo boos dat hij de dataverzameling saboteerde,
door instructies opzettelijk niet of verkeerd op te volgen
of vragenlijsten geheel leeg te laten. De ontbrekende
data in zijn vragenlijsten waren echter niet ‘missing at
random’; het weglaten van scores was immers een zeer
betekenisvolle act, die bovendien inzicht gaf in sympto-
men waar hij al lang mee worstelde. Omdat hij de onder-
zoekers bovendien wilde bewijzen dat hij ‘zijn belofte
wél na kwam’ (Postinterview), zette hij de therapie voort
waar hij normaalgesproken - naar eigen zeggen - na de
eerste twee of drie sessies zeker mee gestopt zou zijn. En
tot zijn eigen verrassing had de uitgezeten therapie een
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positieve impact op zijn klachten en zelfbeeld, wat werd
bevestigd in de symptoomreductie die te zien was in zijn
scores over tijd. Een mooi therapeutisch effect, zouden
we willen concluderen, dat aansluit bij de conclusie op
groepsniveau dat de therapie in kwestie effectief is.
Probleem is echter dat een aanzienlijk deel van zijn data
ontbrak, wat onderzoekers normaliter beweegt om een
casus als deze als ‘error’ aan te merken en uit te sluiten
van analyses. Maar hoe terecht is zulke exclusie in dit
geval, als er wel degelijk een therapeutisch effect werd
gesorteerd? En wat verliezen we, als de ontbrekende of
geinvalideerde data juist betekenisvolle informatie geven
over de casus, zoals wat deze persoon in therapie gehou-
den heeft terwijl hij normaal geneigd is af te haken?
Terwijl het vanuit statistische logica verdedigbaar zou
zijn om John als ‘error’ weg te zetten en zijn gegevens
niet mee te nemen in het groepsgemiddelde, maakt zijn
casus duidelijk hoe statistische uitsluiting ook leidt tot
verlies van klinisch zeer relevante informatie.

Methodologie bepaalt wat evidentie is

Zo onderstrepen deze drie casussen dat methodologi-
sche keuzes en voorkeuren niet alleen wetenschappers
aangaan, maar ook in belangrijke mate de klinische
professional. Methodologie vormt wat als evidentie
wordt beschouwd, en bepaalt daarmee de kaders voor
evidence-based gezondheidszorg. Zo komt methodologie
binnen in de klinische praktijk, met invloed op het
handelen van de professional, maar ook op de manier
waarop de zorgvrager benaderd wordt. Dit sluit aan

bij de al langer klinkende kritiek op het op voorhand
uitsluiten van participanten met comorbide of complexe
problematiek omdat die complexiteit de causale uitspra-
ken over therapeutische effecten bemoeilijkt. De keer-
zijde van deze strakke inclusiecriteria is echter dat de
gevonden evidentie maar beperkt representatief is voor
de echte populatie die in de klinische praktijk passeert,
waardoor een substantieel deel van de klinische popu-
latie niet vanuit een passende evidence-base behandeld
kan worden.**

Dat geldt echter evenzo voor mensen binnen de weten-
schappelijke steekproeven, die als uitschieters alsnog

uit de data verdwijnen (zoals John) of waarvan inter-
persoonlijke variatie over het hoofd wordt gezien (zoals
bij June en Amy). Normaal gaan onderzoekers ervan uit
dat individuele verschillen in een willekeurig (random)
getrokken steekproef wel uitmiddelen, aangenomen dat
die verschillen niet systematisch, maar willekeurig zijn.
Dit is opnieuw een aanname die voortkomt uit statistische
methoden, maar eigenlijk niet of nauwelijks wetenschap-
pelijk wordt gecontroleerd.! Het gevolg van deze aan-
name is dat ervan wordt uitgegaan dat variatie, mits deze
binnen de statistisch acceptabele grenzen valt, geen ver-
dere inhoudelijke verdieping behoeft. Door mensen op
voorhand of tijdens de studie van analyses uit te sluiten
of in het gemiddelde te verliezen, verliezen we echter de
mogelijkheid om juist die mensen een wetenschappelijk
onderbouwde behandeling te bieden. Hier stuiten we
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op de paradox dat de evidence-base die ons in staat zou
moeten stellen om zonder onderscheid en subjectieve
voorkeur zorg te ontwikkelen en te bieden, juist selectivi-
teit en zelfs uitsluiting in de hand kan werken.

De zoektocht naar betekenisvolle evidentie

Als we echt evidence-based willen werken in de geeste-
lijke gezondheidszorg, zullen we dus ook evidentie moe-
ten verzamelen voor wat als gegeven wordt beschouwd.
Dat betekent: juist wat niet evident is onderzoeken.

Dat vraagt ten eerste om aannames in onze standaard-
methoden daadwerkelijk te onderzoeken, omdat het
niet bij evidence-based werken past om belangrijke
assumpties simpelweg voor waar aan te nemen. Zeker
als zo'n aanname mogelijk klinisch relevante informatie
toedekt, zoals de aanname dat interpersoonlijke vari-
atie wel zal uitmiddelen en als zodanig representatief is
voor een populatie vol variatie, is het van belang om die
aannames empirisch te onderzoeken. Dat gebeurt bij-
voorbeeld in het Meaningful Measurement (MEANS) lab
(opgezet door de eerste auteur van dit artikel, zie https://
osf.io/y2fbc/), waar met mixed methoden wordt onder-
zocht hoe mensen tiberhaupt vragenlijsten scoren, en of
het inderdaad valide is om aan te nemen dat individuele
processen van begrijpen en betekenisgeven cijfers ople-
veren dit rechtstreeks te middelen en generaliseren zijn.
Ten tweede vraagt dat om het onderzoeken van mensen
die normaal niet in onderzoek terechtkomen vanwege
inclusiecriteria, of de mensen die als uitschieters uit
onderzoek vallen, of mensen bij wie het protocol niet
aanslaat.’ Dat begint met het onderzoeken van de indi-
viduen die opvallen, om zicht te krijgen op de variaties
die in de ‘echte wereld’ buiten het laboratorium aan de
orde van de dag zijn. Met systematisch casusonderzoek
kunnen we niet alleen op individueel niveau opvallende
contextuele zaken in kaart brengen, maar ook over
gevallen heen kijken of variatie een bepaalde systema-
tiek vertoont of toch - zoals doorgaans eenvoudigweg
wordt aangenomen - individueel en toevallig is. In het
eerste geval is het vanzelfsprekend aan de wetenschap-
per om deze serieus te nemen in aanpalend onderzoek.
In het tweede geval heb je de aanname van willekeu-
righeid wetenschappelijk onderbouwd, waardoor de
uitvoer van statistische analyses op groepsniveau gele-
gitimeerd is; al ontslaat ook dat scenario ons niet van de
wetenschappelijke en klinische taak om de uitzondering
met dezelfde toewijding en precisie te onderzoeken als
het gemiddelde.

Dit argument voor onderzoek naar wat niet evident is,
betekent niet noodzakelijk dat we alleen nog onderzoek
op individueel niveau moeten doen, en is dus geen
pleidooi tegen aggregatie. Aggregatie verwijst naar het
samennemen van data om op groepsniveau patronen

te kunnen identificeren. In de psychologie zijn we

sterk geént op kwantitatieve aggregatie: we verzamelen
graag en vaak (voldoende) grote datasets waarin we

met probability statistics patronen zoeken, zoals cor-
relaties tussen theoretisch afgebakende variabelen.
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In dit statistisch-methodologische kader is het logisch
om ‘therapie-effect’ te conceptualiseren in termen van
statistische significantie, en om menselijke variatie te
operationaliseren vanuit een normaalverdeling.'

Het is echter even goed mogelijk om narratieve data,
zoals interview- of focusgroepdata, getranscribeerde
therapiesessies, ervaringsverhalen of uitgeschreven
gevalsstudies, te combineren tot een dataset en met
systematische kwalitatieve methoden te analyseren.'®!7!8
Hierbij werken we ook met aggregatie van data, maar
zonder vooronderstellingen over gemiddelden op popu-
latieniveau, normaalverdelingen, statistische significan-
tie, enzovoorts.

Hetzelfde geldt voor statistische analyses op individueel
niveau, waarin aggregatie niet automatisch betrekking
heeft op het aantal mensen in de steekproef, maar op
het aantal meetmomenten per persoon. Zo staat ana-
lyse van herhaalde metingen, bijvoorbeeld verzameld
met dagelijkse ‘experience sampling’-methoden, toe om
binnen personen patronen bloot te leggen." In beide
voorbeelden (respectievelijk kwalitatieve en individuele
statistische methoden) wordt principieel uitgegaan van
het individu als vertrekpunt, om vanaf daar ‘bottom-up’
op zoek te gaan naar patronen die klinisch informatief
en relevant kunnen zijn.

De hermeneutische benadering

Deze oriéntatie op klinisch onderzoek dat zowel metho-
dologisch solide als klinisch relevant is, sluit aan bij

ons voorstel om klinisch onderzoek als inherent her-
meneutisch te begrijpen.>!! In de hermeneutiek worden
mensen beschouwd als ‘meaning making agents’: we zijn
doorlopend bezig met betekenis, door onszelf en de
wereld om ons heen te interpreteren en daar naar te
handelen, wat vervolgens betekenis weer in beweging
brengt.” In de klinische praktijk zijn we inherent gericht
op betekenis: met welk betekeniskader komen mensen
binnen in onze spreekkamer? Hoe werken of functio-
neren die betekenissen voor de persoon? Hoe kunnen
we stagnerende betekenissen ombuigen door ze aan te
vullen of uit te dagen via een therapeutisch discours?
Hoe bewaken we vervolgens dat mensen dat discours als
eigen discours blijven of gaan beschouwen, zonder dat
het een geinstitutionaliseerd zelf-verhaal wordt? Omdat
de klinische praktijk inherent narratief is, sluit de her-
meneutische benadering daar naadloos bij aan.?

Voorbij de cijfers

De hermeneutische benadering geeft ook een andere
kijk op de cijfers waar we in onderzoek, en in toene-
mende mate ook in de praktijk, zo op gebrand zijn. Deze
cijfers worden in ons veld doorgaans verzameld via zelf-
rapportagematen, waarin we participanten vragen om
hun ervaringen vanuit hun betekeniskader te vertalen
in cijfers, die wij als onderzoekers of therapeuten ver-
volgens vanuit ons eigen betekeniskader interpreteren
(d.w.z. double hermeneutics). Het uitdrukken in maat en
getal (‘becijferen’) van ervaringen door participanten,
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en het interpreteren, valideren en toepassen van die
cijfers door professionals, kunnen we begrijpen als een
‘hermeneutische cirkel.»?* In die cirkelbeweging tussen
betekenissen van patiénten en professionals, zijn cijfers
net als woorden betekenisvolle eenheden binnen het
Klinische verhaal.®

De hermeneutische benadering is inherent bottom-up,
wat wil zeggen dat ze uitgaat van de betekenis die een
individu aan zichzelf en de omgeving geeft, van waar-
uit gedeelde betekenisgeving tussen en over mensen
begrepen kan worden. Deze betekenisvolle benadering
maakt het ook mogelijk om het concept ‘therapie werkt’
conceptueel te (her)overwegen.'” Waar therapeutische
werkzaamheid vanuit de standaard statistische definitie
als symptoomreductie wordt begrepen, kan de herme-
neutische benadering in kaart brengen hoe mensen
zelf ‘therapie-effect’ ervaren (d.w.z. lived experience), en
genuanceerd inzicht geven in waar het werkt, waar het
begint te werken, maar nog niet op stoom is (wat cruci-
aal is voor behandelplanning en -bijsturing), en waar het
niet (meer) werkt.>? Daarin wordt (nog) niet werken’
van therapie niet als error gezien, maar als normaal
onderdeel van een therapeutisch proces. Waar clinici
doorlopend te maken krijgen met individuele betekenis-
geving in veranderingsprocessen, stellen wij voor een
methode te hanteren die van zulke betekenisgeving ver-
trekt en omhoog werkt. Langs die weg kunnen we zoveel
mogelijk mensen voorzien van een evidence-based
praktijk die uitgaat van nuance, in plaats van een norm.
Want als we niet meer zien wat niet gemiddeld is, zorgt
methodologie voor een evidence-base die patiénten die
niet in de pas lopen buitenspel zet.

NOOT

*Dit artikel is gebaseerd op het artikel Truijens FL, De
Smet MM, Meganck R, Desmet M. Evidence for the
non-evidenced: an argument for integrated methods and
conceptual discussion on what needs to be evidenced

in psychotherapy research in Philosophy, Psychiatry, &
Psychology (2021; 28: 137-40). Afgedrukt met toestemming.
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