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Om de kwaliteit van ondersteuning en de kwaliteit van
leven van mensen met een verstandelijke beperking

te optimaliseren, is er steeds meer aandacht voor het
ontwikkelen, delen en toepassen van nieuwe kennis.’
Hierbij kan een onderscheid gemaakt worden in drie
perspectieven: naast wetenschappelijke inzichten, is

het ook belangrijk om ervaringskennis van mensen met
een verstandelijke beperking en naasten te achterhalen
evenals de professionele kennis van zorgprofessionals.
Binnen de zorg voor mensen met een verstandelijke
beperking worden wetenschappelijke kennis,
professionele kennis en ervaringskennis van naasten en
mensen met een verstandelijke beperking met elkaar
verbonden.” Ook de uitvoering van wetenschappelijk
onderzoek kan in verbinding plaatsvinden tussen
wetenschappers, professionals, mensen met een
verstandelijke beperking en hun naasten, waardoor
wetenschap en praktijk samenwerken in de ontwikkeling
van onderbouwde zorg en ondersteuning.’ En tot slot,
ervaringskennis en professionele kennis zijn nodig om
resultaten van wetenschappelijk onderzoek gericht toe

te kunnen passen in individuele gevallen en unieke
settings.” In dit artikel gaan we specifiek in op de
ervaringen en opgedane inzichten binnen de verschillende
Academische Werkplaatsen voor mensen met een
verstandelijke beperkingen in Nederland. Daarnaast heeft
een interview plaatsgevonden met 2 co-onderzoekers om

ook vanuit hun perspectief te reflecteren op de waarde
van ervaringskennis van mensen met een verstandelijke
beperking binnen wetenschappelijk onderzoek.

Ervaringskennis van mensen
met een verstandelijke
beperking

De laatste jaren wordt ervaringskennis van mensen

met een verstandelijke beperking op veel verschillende
manieren ingezet, binnen de zorg en ondersteuning aan
mensen met een verstandelijke beperking, maar ook
binnen onderwijs, beleid en wetenschap. Onderstaande
voorbeelden in Tabel 1 illustreren dat het inzetten van
ervaringskennis en ervaringsdeskundigen op verschillende
manieren vorm kan krijgen."*

Het inzetten van ervaringskennis binnen de zorg voor
mensen met een verstandelijke beperking is een nog vrij
recente, maar belangrijke ontwikkeling.” Om opgedane
persoonlijke ervaringen om te zetten naar ervaringskennis
die betekenisvol en samenhangend is, is reflectie
noodzakelijk. In de rol van ervaringsdeskundige is het
daarom belangrijk om te kunnen reflecteren op de eigen
situatie. Door eigen ervaringskennis te combineren met

Tabel 1. Verschillende vormen waarop ervaringskennis en ervaringsdeskundigheid vorm kan krijgen.

Voorlichting, onderwijs en training

Ervaringsdeskundigen worden ingezet om professionals informatie te geven over de beleving van

de persoon met een verstandelijke beperking. Deze ervaringskennis is een verdieping of aanvulling

op de professionele kennis die professionals zelf hebben. Een voorbeeld hiervan is onderwijs aan
geneeskundestudenten van het Radboudumc waarbij ervaringsdeskundigen spreken over hun
specifieke behoeften met betrekking tot de gezondheidszorg. Een ander voorbeeld is het betrekken van
ervaringsdeskundigen door de Academische Werkplaats Leven met een verstandelijke beperking bij het
verzorgen van gastcolleges en onderwijsmodules bij het mbo.

Lotgenotencontact

Ervaringsdeskundigen worden ingezet om andere personen met een verstandelijke beperking die zich
in soortgelijke situaties bevinden of soortgelijke problemen ervaren, te ondersteunen. Dit kan zowel
op sociaal-emotioneel vlak zijn, als ook op praktisch vlak. Een voorbeeld hiervan zijn de themacafés die
georganiseerd worden door de LFB, de landelijke belangenorganisatie door en voér mensen met een

beperking. Daarnaast bestaan er ook soortgelijke initiatieven voor naasten, bijvoorbeeld oudergroepen voor
mensen met een zoon/dochter met een ernstig meervoudige beperking.

Kennisplatforms Ouders die ervaringskennis bundelen en delen binnen een online omgeving. Een voorbeeld hiervan zijn

diverse Facebook groepen, bijvoorbeeld voor ouders van kinderen met een ernstig verstandelijke beperking.
QOok is er samenwerking op zulke platforms waarbij zowel ouders als experts online kennis delen en samen
kennis ontwikkelen. Een voorbeeld hiervan is WaihonaPedia, een online platform voor ouders van kinderen

met zeldzame aandoeningen.

Advisering en belangenbehartiging Ervaringsdeskundigen brengen kennis in vanuit hun eigen ervaringen, maar ook de ervaringen van
andere mensen met een verstandelijke beperking worden gebruikt binnen platforms en in gesprekken
met beleidsmedewerkers, ambtenaren en bestuurders. Een voorbeeld hiervan is de deelname van
ervaringsdeskundigen aan cliéntenraden, binnen adviesraden of in sollicitatiecommissies voor nieuwe

medewerkers.

Begeleiding en behandeling Ervaringsdeskundigen worden naast professionals ingezet om andere cliénten te ondersteunen

in de begeleiding en behandeling die zij ontvangen. Dit krijgt bijvoorbeeld vorm doordat een
ervaringsdeskundige samen met een behandelaar uitleg geeft over de behandeling die een cliént gaat
krijgen, waarbij de ervaringsdeskundige een toelichting kan geven op het behandeltraject vanuit het

perspectief van degene die de behandeling ontvangt.




ervaringen van anderen, kan er verbreding en verdieping

van deze kennis ontstaan, ook wel collectieve kennis

genoemd.®” Collectieve kennis wordt gekenmerkt door
het delen van vergelijkbare en andere ervaringen en deze
te analyseren en systematiseren op overeenkomsten

en verschillen. Dit kan helpen om de eigen ervaringen

beter te begrijpen en op afstand te bekijken en maakt

de stap naar ervaringsdeskundigheid mogelijk.

Ervaringsdeskundigheid is het inzetten van de eigen

ervaringskennis om anderen met vergelijkbare ervaringen

te begrijpen en te ondersteunen.® Kool en collega’s
stellen daarentegen dat het begrip ervaringskennis fluide
mag, of misschien wel moet, zijn. Zij geven daarbij een
kader aan het concept ervaringskennis door te kijken
naar achterliggende wereldbeelden, aannames en
overtuigingen en de invloed hiervan op de manieren
waarop dit begrip invulling krijgt, zonder uit te gaan

van een eenduidige definitie. Ze onderscheiden daarbij

drie visies op het object van ervaringskennis die de aard

en bruikbaarheid van het concept kunnen verhelderen

(p.256-58):

1. De aandoening of beperking staat centraal: De, zoveel
mogelijk collectief gemaakte, kennis van patiénten of
cliénten over een bepaalde aandoening of beperking
functioneert als aanvulling op wetenschappelijke kennis
en wordt zoveel mogelijk passend gemaakt binnen het
wetenschappelijke discours.

2. De biografische identiteit staat centraal: Het doel hierbij
is het kenbaar maken van het eigen levensverhaal voor
zichzelf en anderen met als doel betekenis en zin te
verlenen aan bepaalde opgedane ervaringen.

3. De verhouding individualiteit, beperking of aandoening
en maatschappij staat centraal: Ervaringskennis dient
hier als kritische, maatschappij veranderende kennis,
die als antithese tegenover bestaande structuren (of
vormen van kennis) geplaatst kan worden.

Zoals geschetst door Moonen, kan evidence-based
practice worden geoperationaliseerd door het betrekken
van mensen met een verstandelijke beperking of hun
naasten (ervaringskennis) en professionals (praktijkkennis)
als respondenten in onderzoek (waarbij opgemerkt
dient te worden dat deelname aan een onderzoek

als respondent iets anders is dan het inzetten van
ervaringskennis).”® Dit kan zowel binnen kwalitatief

als kwantitatief onderzoek, waarbij gebruik gemaakt
kan worden van o.a. interviews of focusgroepen,
observatie-instrumenten of vragenlijsten. Naast het
betrekken van mensen met een licht verstandelijke

beperking als respondenten, wordt in toenemende
mate geprobeerd om ook het perspectief van mensen
met ernstiger vormen van een verstandelijke beperking
te includeren in onderzoek. Vanwege hun cognitieve
en communicatieve beperkingen is het betrekken van
hun perspectief niet vanzelfsprekend, eenduidig en
eenvoudig.'' Daarom wordt er vaak samengewerkt
met hun naasten, wettelijk vertegenwoordigers en
mantelzorgers. Er is geen eenduidige one-size-fits-all
benadering om ervaringsdeskundigen bij onderzoek
gericht op mensen met een (zeer) ernstige verstandelijke
en meervoudige beperking te betrekken, zowel in hun
rol als proxy-ervaringsdeskundige als in hun rol van
ervaringsdeskundige naaste.’” Samenwerken met een
ervaringsdeskundige naaste vraagt ook een andere
houding van de onderzoeker: het is van belang dat

de onderzoeker zich aanpast aan de wereld van de
ervaringsdeskundige en er vooral een beroep wordt
gedaan op de competenties van een onderzoeker wat
betreft kritische (zelf)reflectie, het zich kwetsbaar op
kunnen stellen en moed om het vanzelfsprekende ter
discussie te stellen.

In Nederland werken acht Academische Werkplaatsen en
onderzoeksnetwerken samen binnen de Associatie van
Academische Werkplaatsen Verstandelijke Beperkingen.
Zij werken actief samen met ervaringsdeskundigen in

het kader van kennisontwikkeling en kennisdeling.

Deze samenwerking is met name ingegeven door
redenen die voortkomen uit respect voor waardigheid

en zelfdeterminatie van mensen met een verstandelijke
beperking, zoals ook mede vastgelegd in het VN-verdrag
voor de rechten van mensen met een beperking.
Ervaringsdeskundigen, zowel mensen met een
verstandelijke beperking zelf als naasten van een persoon
met een verstandelijke beperking, kunnen daarbij
optreden als lid van een klankbordgroep of als co-docent
bij het verzorgen van onderwijs om nieuw ontwikkelde
wetenschappelijke kennis te delen met (toekomstige)
zorgprofessionals. Daarnaast heeft het samenwerken met
mensen met een verstandelijke beperking, en in sommige
gevallen ook met naasten, als co-onderzoeker de laatste
jaren een vlucht genomen.

Om ieders rol te bepalen in de verschillende fasen van
onderzoek, kan het behulpzaam zijn om te werken met
een kenniscyclus: kennisvraag signaleren, ontwikkelen en
onderzoeken, realiseren, delen en toepassen, verzamelen
en evalueren.' Bij ieder aspect binnen deze kenniscyclus
kan samengewerkt worden met ervaringsdeskundigen,
bijvoorbeeld door mee te denken over begrijpelijke
teksten in brieven, werving van deelnemers en bij de
terugkoppeling en implementatie van uitkomsten. In

alle gevallen vraagt samenwerking van onderzoekers
zowel met als zonder een verstandelijke beperking een
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goede voorbereiding en heldere afspraken over rol- en
taakverdeling en besluitvorming.'®?® Een participatiematrix
kan helpend zijn in het streven naar een open dialoog
tussen deelnemers van een project (ervaringsdeskundigen,
professionals en onderzoekers), bewust zijn van
verschillende rollen en de inzet ervan, en in gesprek gaan
over welke rol een deelnemer prefereert voor welke taak.
Op basis van onderzoek onder onderzoekers met

en zonder een verstandelijke beperking, coaches,
beleidsmakers en docenten zijn een aantal competenties
benoemd die van waarde zijn om goed samen te kunnen
werken: het opbouwen van een relatie, communicatie,
zorgen dat iedereen een waardevolle bijdrage kan leveren,
weten wat de vaardigheden van een persoon zijn en

wat hij/zij nog wil ontwikkelen, en oog hebben voor de
nieuwe indrukken die een nieuwe functie met zich mee
kan brengen.’ Samenwerking vraagt meer afstemming,
tijd en flexibiliteit van alle betrokkenen binnen een

onderzoeksproject. Een belangrijk aandachtspunt bij de
samenwerking is de tijdelijkheid van onderzoeksprojecten
en daarmee het verlies van nieuwe sociale contacten na
beéindiging van een project. Wat betreft communicatie
is het tot slot, belangrijk om als onderzoeker goed af te
stemmen op het begripsniveau en de communicatieve
vaardigheden van de co-onderzoeker, evenals het tijdig
betrekken van belangrijke anderen, ook wel poort-
wachters genaamd.” In het project ‘Taal voor allemaal’
(www.taalvoorallemaal.com) worden hiervoor
handreikingen gegeven.

Frankena en collega’s ontwikkelden een consensus
statement welke onderzoekers richtlijnen biedt voor de
opzet, uitvoer, analyse, rapportage en praktische zaken
rondom inclusief onderzoek.”* In lijn met de bevindingen
van Embregts en collega’s ¢, vragen ook zij aandacht voor
de volgende punten:

In het artikel gaan we specifiek in op de ervaringen en opgedane inzichten binnen
de verschillende Academische Werkplaatsen voor mensen met een verstande-

lijke beperking in Nederland vanuit wetenschappers bezien. Om de waarde van
ervaringskennis van mensen met een verstandelijke beperking binnen wetenschap-
pelijk onderzoek te duiden vanuit het perspectief van ervaringsdeskundigen zelf,
heeft een interview plaatsgevonden met twee co-onderzoekers werkzaam bij de
Academische Werkplaats Leven met een verstandelijke beperking: Kim Beenhakker

en Mireille de Beer.

Mensen met een beperking een stem geven

‘Veel mensen met een verstandelijke beperking kunnen niet voor zichzelf

AN

Kim Beenhakker.

opkomen doordat ze bijvoorbeeld niet kunnen praten. Dat kan ik wel, ik wil echt

iets doen aan een beter begrip tussen professionals en cliénten. En dat kan hier, bij de Academische Werkplaats,
door samen onderzoek te doen’, vertelt Kim als haar drijfveer om bij de AWVB te werken. ‘Met de Adviesraad,

die vorig jaar is opgestart, kunnen we onderzoekers helpen om hun onderzoeken nog beter af te stemmen op de
praktijk en op de mensen om wie het onderzoek gaat.” Mireille vult aan: ‘Dat vind ik ook zo mooi aan de onder-
zoeken waar ik aan mee mag doen. We kunnen mensen met een beperking echt een stem geven. Dat vind ik heel
mooi om te doen, ik kan goed aansluiten bij andere mensen met een beperking die geinterviewd worden. Daar
kan mijn collega zonder verstandelijke beperking ook weer een hoop van leren.’

Toegankelijk taalgebruik

‘Ik vind het belangrijk dat je iets nieuws kunt ontwikkelen en dat er iets met het onderzoek wordt gedaan’, ver-

volgt Mireille. ‘Daarom ben ik ook zo trots op het makkelijk lezen samenvattingen boekje dat we hebben gemaakt.
Dat is een boekje waarin alle lopende onderzoeken binnen de Academische Werkplaats toegankelijk staan beschre-
ven, in makkelijke taal.” Kim vult aan: ‘Het zorgt er niet alleen voor dat mensen met een beperking weten waar het
onderzoek over gaat. Het helpt onderzoekers ook om op een andere manier naar hun eigen onderzoek te kijken’.

Tips

Terugkijkend op de afgelopen jaren, hebben Kim en Mireille een aantal tips voor
onderzoekers die eerder nog niet met ervaringsdeskundigen hebben samengewerkt
in onderzoek. Kim: ‘Een goede inwerkperiode is belangrijk, waarbij er van beide
kanten gelijkwaardigheid is en ruimte om vragen te stellen. En geef elkaar
complimenten en benoem wat goed gaat, dat is voor iedereen fijn om af en toe te
horen.” Mireille vult instemmend aan: ‘En de tijd nemen om elkaar rustig en goed
te leren kennen, dat is belangrijk. Door corona was dat de afgelopen periode niet
eenvoudig, maar ook in die periode was er contact en was het fijn en belangrijk er

o voor elkaar te zijn.’
Mireille de Beer.



Ontwikkel een inclusieve manier van denken: uit respect
voor elkaar samen willen werken, naar anderen luisteren,
een band opbouwen, op je eigen manier bijdragen en je
veilig en gesteund voelen.

Geef aandacht voor benodigde competenties, training,
vergoeding en ondersteuning bij het aannemen van
onderzoekers met een verstandelijke beperking.

Weet wat ieders kwaliteiten zijn bij het maken van een
onderzoeksplan en verdeel de rollen duidelijk.

Maak het onderzoek toegankelijk door het bieden van
een toegankelijke werkplek, hulpmiddelen, heldere
communicatie, structuur en flexibiliteit.

Geef aandacht voor praktische zaken zoals vervoer,

extra tijd, pauzes, begeleiding en eenvoudige informatie.
Bied training en een goede voorbereiding voor
dataverzameling.

Bied training en een goed analyseplan met taakverdeling
voor data-analyse.

Beslis samen hoe resultaten gedeeld en taken

verdeeld worden.

Er zijn studies, zowel binnen de zorg voor mensen met
een verstandelijke beperking als daarbuiten, die laten
zien dat het inzetten van ervaringsdeskundigen binnen
onderzoek positieve effecten kan hebben voor de erva-
ringsdeskundigen zelf en voor het onderzoek en onder-
zoeksproces.'*** Zo benoemen ervaringsdeskundigen dat
zij merken dat ze van betekenis zijn, dat ze het fijn vinden
om anderen te helpen en zich door deze taak zekerder
voelen.?” Ook benoemen zij dat het werken als ervarings-
deskundige bijdraagt aan gelijkwaardige en volledige
participatie en tot persoonlijke ontwikkeling leidt.
Ervaringsdeskundigen die meewerken aan onderzoek
verrijken het onderzoeksproces en de uitkomsten, door
het inbrengen van hun ervaringskennis en het reflecteren

op de onderzoeksresultaten vanuit hun ervaringskennis.
Een voorbeeld hiervan is het betrekken van ervaringsdes-
kundigen bij het aanpassen van een onderzoeksdesign om
deelname aan onderzoek voor mensen met een verstan-

delijke beperking mogelijk te maken en ervaringskennis
in te zetten voor data-analyse.”* Onderzoeken waarin
ervaringsdeskundigen worden betrokken, kunnen van
hogere kwaliteit zijn, een grotere validiteit hebben en
meer aansluiting vinden bij de praktijk.”* Deze bewust-
wording heeft erin geresulteerd dat participatie van een
co-onderzoeker met een verstandelijke beperking tot één
van de programmaspecifieke criteria van het Nationaal
Programma Gehandicapten (NPG)-programma ‘Gewoon
bijzonder’ (ZonMw) is benoemd.

Binnen de Academische Werkplaatsen Verstandelijke
Beperkingen zijn inmiddels veel ervaringen opgedaan
rondom het betrekken van ervaringsdeskundigen binnen

wetenschappelijk onderzoek, wat heeft geleid tot posi-
tieve effecten voor de onderzoekers met en zonder een
verstandelijke beperking zelf, maar ook voor de kwaliteit
van het onderzoek en het proces van onderzoek doen.

Er zijn ook aandachtspunten — de samenwerking kost
bijvoorbeeld meer afstemming en daardoor meer tijd. In
de samenwerking tussen onderzoekers met en zonder ver-
standelijke beperking gaat het om co-creatie, gelijkwaar-
digheid en inlevingsvermogen. Om dit mogelijk te maken
is het belangrijk dat ieder projectlid, onderzoeker en
co-onderzoeker, zich veilig voelt en beschikt over de be-
nodigde informatie op aangepast niveau. Ons artikel laat
zien dat hier steeds meer aandacht voor is in de dagelijks
praktijk van onderzoek doen, al is de samenwerking tus-
sen onderzoekers met en zonder een verstandelijke beper-
king geen vanzelfsprekendheid. Inclusief onderzoek met
ervaringsdeskundigen met een verstandelijke beperking
vraagt tijd en kritische reflectie, zoals iedere onderzoek-
straditie (denk aan experimenteel onderzoek, kwalitatief
onderzoek en actieonderzoek), om uit te groeien tot een
aanpak met een gekende meerwaarde.
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