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1. Inleiding

Steeds meer wordt in de zorg en ondersteuning aan
mensen met een verstandelijke beperking gebruik
gemaakt van ervaringsdeskundigheid van de mensen
zelf. Zo ziet een groeiend aantal zorgorganisaties de
waarde in van de ervaringskennis van hun cliénten.
Ook in onderwijs, beleid en wetenschap spelen erva-

ringsdeskundigen een steeds belangrijkere rol.

In toenemende mate wordt ook in onderzoekspro-
jecten van de inbreng van ervaringsdeskundigen, als
co-onderzoekers, gebruik gemaakt. Wat weten we
eigenlijk over het verloop en de resultaten van deze
inbreng? Zijn er ook grenzen aan die inbreng? In deze
bijdrage reflecteer ik hierop aan de hand van gevon-

den literatuur en eigen inzichten.

2. Ervaringsdeskundigheid
in het algemeen

2.1 Definities

Wat verstaan we onder ervaringsdeskundigheid?
In het
Verstandelijk Beperkt - dat is ontwikkeld in een sa-

Competentieprofiel Ervaringsdeskundige
menwerkingsverband tussen ministerie van VWS,
belangenorganisatie LFB en brancheorganisatie VGN
- wordt ervaringsdeskundigheid omschreven als ‘het
inzetten van de eigen ervaringskennis om anderen
met vergelijkbare ervaringen te begrijpen en te onder-
steunen. (...) De ervaringsdeskundige ondersteunt de
ander bij het ontdekken en ontwikkelen van de eigen
ervaringskennis en acceptatie van het leven met een
verstandelijke beperking. Daarnaast omvat het werk
van de ervaringsdeskundige ook dat de ervaringsken-
nis serieus genomen wordt en er in beleid rekening
wordt gehouden met mensen met een verstandelijke
beperking’ (VWS, LEB & VGN, 2022).

De kern van ervaringsdeskundigheid is volgens deze
definitie dienstbaarheid vanuit ervaringskennis.
ZonMw (2021) definieert dit laatste begrip als volgt:
‘Er wordt van ervaringskennis gesproken als je met

enige afstand naar je eigen ervaringen kunt kijken,
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hierop kunt reflecteren, ze kritisch kan bekijken en
ze kan verbinden aan andere verhalen en bronnen

van kennis.’

Samen vormen de twee definities een mooi aanvul-
lend geheel. De terreinen waarop ervaringskennis en
ervaringsdeskundigheid worden toegepast, zijn door
Embregts e.a. (2021) overzichtelijk in een tabel bijeen-
gebracht. Zij onderscheiden achtereenvolgens: voor-
lichting, onderwijs en training; lotgenotencontact;
kennisplatforms; advisering en belangenbehartiging;
begeleiding en behandeling.

2.2 Betekenis

Dit de inbreng van ervaringsdeskundigheid zinvol en
nodig is, wordt van verschillende kanten benadrukt.
Binnen de VGN bijvoorbeeld wordt beoogd om in de
geactualiseerde versie van het Kwaliteitskader (het
Kwaliteitskompas) meer aandacht te schenken aan
ervaringsdeskundigheid. ‘Ervaringsdeskundigen heb-
ben veel kennis en zijn heel belangrijke makelaars en
verbindingsofficieren binnen organisaties. Daar mo-
gen we veel meer zorg en aandacht aan besteden. (...)
Het grootste gevaar in organisaties is routinisering en
instrumentalisering. Daarmee gaat de kleur uit de or-
ganisatie. Ervaringsdeskundigheid is daar misschien
wel het beste wapen tegen. Een middel om terug te
gaan naar dat waar het eigenlijk om gaat: het menselij-

ke en het sociale. (VGN, 2022).

Ook ZonMw propageert de inbreng van ervaringsdes-
kundigheid volop. Feitelijk begon dat al in de aanloop
naar het programma Gewoon Bijzonder in 2014. In het
huidige cluster Gehandicapten en Chronisch Zieken
wordt bevorderd dat mensen met een beperking en/of
chronische ziekte eigen regie kunnen voeren en mee
kunnen doen in de samenleving. Om dit te bereiken,
is het strategisch doel om ‘ervaringsdeskundigheid
onderdeel te maken van onderzoek. Dit doen we door
ervaringsdeskundigen op te leiden tot co-onderzoeker
en onderzoekers te trainen in het samenwerken met
co-onderzoekers met een beperking’ (ZonMw, 2020).

Meer recent, in het kader van het vernieuwde pro-
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gramma Expertisefunctie Zintuiglijk Gehandicapten
wordt ook aandacht besteed aan een marktconforme

beloning voor ervaringsdeskundigen (ZonMw, 2022).

Een werkgebied waar al langer ervaring is met de
inbreng van ervaringsdeskundigen is de geestelijke
gezondheidszorg (ggz). Vanuit dat werkgebied wordt
gezegd: ‘Ervaringsdeskundigen kunnen zorg- en
dienstverleners, gemeenten en maatschappelijke or-
ganisaties verrijken met ervaringskennis, kennis van
binnenuit, van “hoe het is”. Zij verbinden ervaring-
skennis met professionele kennis. De ervaringskennis
is geworteld in de leefwereld, in het complexe “ech-
te” leven waarin veel zaken met elkaar samenhangen.
Ervaringsdeskundigen hebben gevoel voor deze com-
plexiteit. (...) Ervaringskennis is: doorleefd en niet in
woorden te vangen, het wordt gevoed door ervarin-
gen van leed, kwetsbaarheid en herstel, het is verbin-
dend en nabij, het is verankerd in de leefwereld, het is
liefdevol, hoopgevend en zingevend, het is vrij maar
worstelt met systemen. (...) Ervaringsdeskundigen
hebben een andere vorm van communiceren dan men
gewend is in de formele zorgsystemen. Zij gebruiken

vaker belevings- en gevoelstaal’ (Weerman e.a., 2020).

Ervaringsdeskundigen leveren dus aanvullende kennis:
‘Zij brengen een specifiek soort kennis in die onont-
beerlijk is voor de zorg voor mensen met een verstan-
delijke beperking. Binnen die zorg worden wetenschap-
pelijke kennis, professionele kennis en ervaringskennis
van naasten en mensen met een verstandelijke beper-

king met elkaar verbonden’ (Embregts e.a., 2021).

2.3 Competenties (1)

In het verlengde van de toenemende inbreng van er-
varingsdeskundigen is de afgelopen jaren ook aan-
dacht geschonken aan de vraag over welke compe-
tenties een ervaringsdeskundige moet beschikken.
Waar het gaat om competenties in het algemeen (op
die welke gelden voor de co-onderzoeker wordt in de
volgende paragraaf ingegaan) noemt eerdergenoemd
Competentieprofiel Ervaringsdeskundige VB vijf
competenties, met als eerste het reflecteren op het ei-
gen handelen (zie kader). Dit is de competentie die ook
in de genoemde definitie van ZonMw verscholen zit
en ook elders als erg belangrijk wordt gevonden. Om
opgedane persoonlijke ervaringen om te zetten naar
ervaringskennis die betekenisvol en samenhangend
is, is reflectie noodzakelijk. In de rol van ervarings-
deskundige is het daarom belangrijk om te kunnen

reflecteren op de eigen situatie (Embregts e.a., 2021).
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Competenties van de ervaringsdeskundige

Kerntaak: zet zijn ervaringsdeskundigheid in om de positie van
mensen met een verstandelijke beperking te verbeteren.

1. Reflecteert op het eigen handelen en werkt aan een professio-
nele beroepshouding.

2. Draagt bij aan deskundigheidsbevordering van (toekomstige)
professionals.

3. Wisselt kennis en ervaringen uit met andere mensen met een

verstandelijke beperking.

4. Vertegenwoordigt de belangen van mensen met een verstan-
delijke beperking bij gemeenten, andere overheden of organi-

saties.

5. Voert uitvoerende taken uit ter bevordering van de inclusie en

participatie van mensen met een verstandelijke beperking.

(VWS, LFB & VGN, 2022)

Ook in het beschrijven van competenties van erva-
ringsdeskundigen ging de ggz ons voor. Al in 2013
werd in dit werkgebied het Beroepscompetentieprofiel
Ervaringsdeskundigheid geschreven, vorig jaar ge-
volgd door een herziene versie met een meer gene-
rieke beschrijving die ook in andere werkvelden toe-
pasbaar is (VVEd, 2022). Ook binnen de ggz wordt
reflectie een basiscompetentie gevonden: ‘Een veel
genoemde voorwaarde om als ervaringswerker te
kunnen werken, is dat iemand voldoende afstand
moet hebben tot zijn eigen problematiek en pijn. Dat
betekent dat ervaringswerkers al een aanzienlijk her-
steltraject afgelegd moeten hebben om anderen te
kunnen ondersteunen. Daarbij hoort ook dat mensen
voldoende afstand hebben van hun wantrouwen ten
opzichte van “het systeem”, en hier ten behoeve van
de persoon die ze ondersteunen de verbinding mee

aan moeten kunnen gaan.’ (Weerman e.a., 2020).

Rond het onderwerp competenties vallen mij twee

zaken op:

+ We hebben het over competenties van ervarings-
deskundigen, maar hoe zit het met de competen-
ties van hen die gebruik maken van ervarings-
deskundigheid? Daar komen we niets over tegen.

Dat is vreemd, want waarom zouden aan hen geen
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eisen worden gesteld? Het kost weinig moeite om
competenties te bedenken die ‘aan de andere kant’
van groot belang zijn. Denk aan competenties op
het gebied van kennis (weten wat de inhoudelijke
kracht van de ervaringsdeskundige is en hoe die
de ‘zaak’ ten goede kan komen), van communica-
tie (kunnen luisteren, de taal van de ander kun-
nen begrijpen en spreken) en van reflectie op het
eigen functioneren.

+« Het

Verstandelijk Beperkt is een waardevol docu-

Competentieprofiel ~Ervaringsdeskundige
ment dat je in de praktijk tot dusver vrijwel niet
tegenkomt. Niet op de websites van de vele zorg-
organisaties die vertellen over de interne inzet van
ervaringsdeskundigheid, niet in documenten van
beleids- en onderzoeksorganisaties en ook niet
op plaatsen waar je het toch echt zou verwach-
ten. Een voorbeeld van dit laatste is de oproep
van het College voor de Rechten van de Mens aan
ervaringsdeskundigen met een beperking om zich
aan te melden voor een in te stellen klankbord-
groep (CRvdM, 2023). Het is een schrale, een-
zijdige en vage tekst over het gebruik van ‘jouw
inzichten en advies bij het vormgeven van beleid
en activiteiten voor onze toezichthoudende taak’
Er worden geen wensen of eisen genoemd die aan
de persoon worden gesteld en evenmin geeft men
aan wat er geboden wordt in materiele en imma-

teriéle zin. Een gemiste kans, lijkt me.

3. Inbreng van ervarings-
deskundigheid in onder-
zoek

3.1 Het bredere kader

Zoals gezegd, wordt ook in onderzoek steeds meer
gebruik gemaakt van de inbreng van ervaringsdes-
kundigen, ook wel inclusief onderzoek genoemd.
ZonMw plaatst deze inbreng in het bredere kader
van Citizen Science, in het Nederlands vertaald als
burgerwetenschap. Het gaat daarbij om burgers die
niet als onderzoeker verbonden zijn aan instituten
die zich bezighouden met wetenschappelijk onder-
zoek en kennisontwikkeling. Dit kunnen cliénten
en patiénten zijn, maar ook hun naasten, ouders,
mantelzorgers en zorgverleners. Zij hebben vaak heel
relevante en belangrijke kennis en ervaring, die grote
impact kan hebben op de kwaliteit en de relevantie

van onderzoek (ZonMw, 2023).
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Embregts en Frielink (2023) sluiten hierbij aan. Zij
brengen de inbreng van ervaringsdeskundigen in
onderzoek in verband met het delen en benutten van
nieuwe kennis in de dagelijkse praktijk, teneinde de
kwaliteit van de zorg en ondersteuning te optimalise-
ren. Daartoe is volgens hen integratie nodig van drie
soorten kennis: wetenschappelijke kennis, de exper-
tise van beroepsbeoefenaren en de ervaringsgerichte
kennis van mensen met een verstandelijke beperking.
Samenwerking tussen onderzoekers, professionals en
mensen met een verstandelijke beperking draagt zo
bij aan de optimale ontwikkeling van evidence-based

zorg en ondersteuning.

In ons land is de Academische Werkplaats Leven met
een verstandelijke beperking (AW VB) een vooraan-
staand expertisecentrum op dit gebied. Men vindt
het belangrijk dat ervaringsdeskundigen meeden-
ken en meewerken in de onderzoeken die (ook) over
hen gaan. De werkplaats ontwikkelde de training
‘Ervaringsdeskundigheid in onderzoek’, waarin erva-
ringsdeskundigen met een verstandelijke beperking
kennismaken met het doen van wetenschappelijk on-
derzoek. Zij leren wat wetenschappelijk onderzoek is
en uit welke stappen het bestaat, maken kennis met
de verschillende onderzoeksfasen en gaan hiermee
aan de slag (AWVB, 2023).

Daarnaast is er in ons land de CABRIO-training
(Disability Studies e.a., 2023). Deze is bedoeld voor
teams bestaande uit een gevarieerde groep van
mensen - met en zonder handicapervaring, met the-
oretische kennis dan wel praktijkervaring - met als
doel om de samenwerking te versterken. De training
bestaat uit zes modules: Samenwerking in Onderzoek,
Reflecteren, Communiceren en Rapporteren, Creatieve
onderzoeksmethoden, Analyseren en Multi-zintuiglijk

presenteren.

3.2 Competenties (2)

Participatie als co-onderzoeker vraagt van ervarings-
deskundigen bijzondere competenties, aanvullend
op die welke voor ervaringsdeskundigen in het alge-
meen gelden. In het helder krijgen van deze compe-
tenties is baanbrekend werk verricht door Embregts
e.a. (2018). Met behulp van een focusgroep, indivi-
duele interviews en expert-meetings (onder onder-
zoekers met en zonder een verstandelijke beperking,
coaches, beleidsmakers en leerkrachten) werden data
over noodzakelijk gevonden competenties verzameld.

De competenties bleken in te delen in vijf categorieén:
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opbouwen van een relatie, communiceren, tot stand
brengen van een samenwerking waarin allen een bij-
drage kunnen leveren, zich bewust zijn van vaardig-
heden en ontwikkelingsbehoeften en zich bewust zijn
van impact. Binnen elke categorie werd uitgesplitst
naar competenties voor personen met een verstande-
lijke beperking, personen zonder een verstandelijke
beperking en personen met en zonder verstandelijke

beperking tezamen.

De rode draad in dit bouwwerk van competenties is
het besef dat onderzoek met co-onderzoekers in gro-
te mate een zaak is van gezamenlijkheid. Dat stelt ei-
sen aan alle deelnemers, vandaar ook dat voor zowel
de ervaringsdeskundigen als de andere onderzoekers

competenties worden geformuleerd.

Dit overzicht van competenties is dus wel tweezijdig.
Maar het is niet symmetrisch. Ik bedoel hiermee dat
in de uitwerking voor co-onderzoekers andere accen-
ten worden gelegd dan voor de overige onderzoekers,
en andersom. Zo wordt bij communicatie ‘spreken in
verbale en non-verbale taal’ een competentie van uit-
sluitend de niet-ervaringsdeskundige gezien. Het om-
gekeerde is het geval bij bewustzijn van vaardigheden
en ontwikkelingsbehoeften: ‘bereidheid om te leren
en zichzelf te ontwikkelen’ en ‘worden van een expert-
by-experience’ worden genoemd als competenties van
alleen de ervaringsdeskundige. Je zou zeggen dat het
vermogen tot persoonlijke ontwikkeling binnen de
context van een inclusief onderzoeksproject en des-
kundigheid verwerven vanuit de ervaringen die je hier-
in opdoet, eisen zijn die je aan alle onderzoekers mag

stellen. Waar staat het voor dat dit hier niet gebeurt?

3.3 Het onderzoeksproces
Hoe verlopen projecten waarin ervaringsdeskundi-
gen deel uitmaken van het onderzoeksteam? Ik stip

drie studies aan die hierop hun licht laten schijnen.

Sergeant et al. (2022a, 2022b) deden diepgaand on-
derzoek naar met name de relationele kant van inclu-
sief onderzoek. In twee verschillende projecten vroe-
gen zij duo’s van onderzoekers - één met en één zon-
der verstandelijke beperking - om in dagboeken hun
ervaringen bij te houden (methode van de ‘collectieve
biografie’). Doel was om meer begrip te krijgen van
hoe samenwerking in inclusieve onderzoeksteams
werkt, wat voor impact zij op iedereen persoonlijk
heeft en hoe transformatie in manieren van samen-

werken kan worden gerealiseerd.
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De bevindingen laten een zevental noodzakelijke voor-
waarden zien voor inclusief onderzoek: ervaren van
verbondenheid binnen de onderzoeksgroep; mensen in
een team sterker maken door zelfbewustzijn en compe-
tentieopbouw te vergroten; ruimte hebben voor reflec-
tie en zoeken naar verschillende manieren van commu-
niceren; delen van macht en eigenaarschap over onder-
zoeksprocessen; wederzijdse betrokkenheid bij het ver-
staan van kwetsbaarheid in dialoog en samenwerking;
bewustwording van stigma-gerelateerde problemen;

voldoende tijd hebben om dit alles te realiseren.

Daarnaast ervaarde men binnen het team de nood-
zaak van een permanent metagesprek over onder
meer groei, behoefte aan steun en drempels in de
werkrelaties. Door consequent alert en transparant
te zijn, kan het relationele werk tussen onderzoekers
worden verdiept en productief worden gemaakt en
kan meer worden ingaan op dilemma’s bij het delen

van verantwoordelijkheid, zo is de gedachte.

Een meer praktische onderzoekslijn is gevolgd door
Frankena et al. (2019). Zij ontwikkelden op basis van
raadpleging van deskundigen in het veld een ‘Consensus
statement’ over de manier waarop inclusief gezond-
heidsonderzoek kan worden ontworpen en uitgevoerd.
Dit statement biedt onderzoekers richtlijnen voor de
opzet, uitvoer, analyse en rapportage van inclusief on-
derzoek. Centraal in deze richtlijnen staat de ontwikke-
ling van een inclusieve manier van denken en handelen,
waarbij er in een respectvolle relatie met elkaar wordt
samengewerkt, naar elkaar wordt geluisterd en iedereen
op een eigen manier bijdraagt in een rol passend bij de

eigen kwaliteiten en zich veilig en gesteund voelt.

Het Consensus statement bestaat uit een overzicht
van een grote hoeveelheid specifieke taken en activi-
teiten in de uitvoering van het onderzoek op een drie-
tal terreinen: attributen (veiligheid en ethiek, rekrute-
ring van onderzoekers, onderzoeksdesign, facilitering,
omgaan met praktische zaken, dataverzameling en
-analyse, gebruik van resultaten), potentiéle uitkom-
sten (op persoonlijk en professioneel vlak en op het
niveau van onderzoek, gezondheidszorg en samen-
leving) en rapportage en publiciteit (beschrijving en
verantwoording van het onderzoeksproces en de re-

flectie van de deelnemers daarop).

Over de waarde van de inbreng van ervaringsdeskun-
digheid in onderzoek is gerapporteerd door Embregts

en Beenhakker (2023):
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Ervaringsdeskundigen geven aan dat zij door hun
inbreng het gevoel hebben van betekenis te kunnen
zijn, anderen te kunnen helpen en unieke kennis in te
brengen. Ook ervaren zij waardering en erbij horen,
eigenwaarde, zelfvertrouwen, persoonlijke ontwikke-

ling en gelijkwaardige en volledige participatie.

Het is denkbaar dat de verstandelijke beperking van de erva-
ringsdeskundige zorgt voor een begrenzing in het inhoudelijk

meedenken op intellectueel viak.

Onderzoekers spreken over verrijking van het on-
derzoek door de inbreng van ervaringsdeskundigen.
Het onderzoek is van betere kwaliteit en meer vali-
de en levert meer voordelen op voor ‘stakeholders’.
En ook: ervaringsdeskundigen helpen om na te
denken over de keuzes die je als onderzoeker moet
maken, hun perspectief leidt tot belangrijke aan-
scherpingen en verbeteringen rondom zaken waar je

als onderzoeker niet bij stilgestaan hebt.

Deze studies laten zien dat inclusief onderzoek een

intensief en waardevol zoekproces is dat voor de deel-

nemers veel kan opleveren, zowel onderzoekmatig als
persoonlijk. Wel zie ik drie onderwerpen die in de ge-
vonden literatuur onderbelicht zijn:

+ De grenzen aan de inbreng van ervaringsdeskundi-
gen in onderzoeksprojecten. Het is denkbaar dat de
verstandelijke beperking van de ervaringsdeskun-
dige zorgt voor een begrenzing in het inhoudelijk
meedenken op intellectueel vlak. Of dat hij of zij
in de samenwerking te inschikkelijk is. Of onvol-
doende voldoet aan de competentie ‘Teflectie op
het eigen gedrag’. Hoe wordt daarmee omgegaan?
Zijn er onderzoeksprojecten (en mogen die er zijn)
waarin om die redenen wordt afgezien van de in-
breng van ervaringsdeskundigen?

+ De effecten van de inbreng van ervaringsdeskun-
digen op de inhoudelijke resultaten van het on-
derzoek. Welke doen zich voor, wat voor verschil
maakt die inbreng?

+ De voorwaarden van het onderzoek. Gebruik
maken van co-onderzoekers heeft consequenties
voor de looptijd van het onderzoek, de logistiek
en de financiéle ruimte. Hoe is dit momenteel ge-

regeld, wat valt hierin te verbeteren?
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4. Aandachtspunten voor
de toekomst

Het voorafgaande laat zien dat in onderzoek naar de
zorg en ondersteuning voor mensen met een verstan-
delijke beperking de inbreng van ervaringsdeskun-
digen wenselijk en noodzakelijk is. Hun specifieke
ervaringen zorgen voor diversiteit en rijkdom in de
kennisontwikkeling en komen daarmee de kwaliteit
van zorg ten goede. Er is ook steeds meer bewust-
zijn van de betekenis van deze inbreng. Dit heeft on-
getwijfeld te maken met de implementatie van het
VN-Verdrag inzake de rechten van personen met een
handicap, waarin de eigen, gelijkwaardige inbreng
van mensen met een beperking een belangrijke rode

draad is.

Voor de verdere ontwikkeling van de kwaliteit van
inclusief onderzoek lijken mij de volgende vier, sterk

samenhangende, aandachtspunten van belang.

4.1 Verdere ontwikkeling van het ‘model’ van
inclusief onderzoek

Er is inmiddels veel kennis beschikbaar over de uit-

voering van onderzoek met inbreng van ervaringsdes-

kundigen. Deze kennis laat zien dat het proces binnen

een onderzoeksproject vooral een zaak is van samen-

werking en afstemming tussen alle onderzoekers.

Tegelijkertijd is de kennis over dit proces, doordat zij
afkomstig is uit verschillende bronnen, nogal divers.
Zij zou meer samengevoegd kunnen worden tot één
geheel. Zo zou je de in de vorige paragraaf genoem-
de kennisproducten over de relationele en de prakti-
sche kant - die een grote mate van complementariteit
hebben - kunnen integreren. Dit kan bijvoorbeeld aan
de hand van de onderdelen van de fasen van onder-
zoek: signaleren en verhelderen van de kennisvraag,
ontwikkelen van het onderzoeksdesign, verzameling
en analyse van data, verspreiding en toepassing van
de resultaten en de evaluatie van het onderzoeks-
proces. Op deze wijze ontstaat een geheel dat meer
kan zijn dan de som der delen en houvast kan geven
bij de uitvoering van onderzoek, zoals in de verdeling

van taken en verantwoordelijkheden.

Daarnaast kunnen ook nieuwe ideeén worden inge-
voegd. Ik noem twee voorbeelden die beide gaan over
de verhouding tussen de co-onderzoekers en de overi-
ge onderzoekers. Zij zijn de moeite waard om verder te

doordenken:
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+ Door Sergeant (2023) wordt voor de duiding van
de samenwerking binnen het team de term ‘trans-
disciplinair’ geintroduceerd. Deze term gaat ver-
der dan bijvoorbeeld ‘interprofessioneel’, omdat de
ervaringskennis als gelijkwaardige en belangrijke
kennisbron wordt toegevoegd. Een transdisciplinair
team betekent dus: een team met mensen met diver-
se en vaak ook hybride vormen van kennis. Het gaat
daarbij niet om ‘mij’ of om ‘jou’, maar om ‘ons’. Dat
is geen gemakkelijke route want kennis van mensen
met een vorm van ervaringskennis sluit niet altijd
aan bij wetenschappelijke kennis: ze kunnen erg
‘tegen’ elkaar zijn, met elkaar botsen, disharmonie
oproepen. Het betekent dus niet altijd harmonisch
samenzijn, maar leren omgaan met deze schuring,
de confrontatie met anderen en met jezelf.

+ O’Brien (2022) gaat nog een stapje verder. Bij de
praktische uitvoering van inclusief onderzoek on-
derscheidt zij voor de ervaringsdeskundige drie
mogelijke rollen: adviseur, co-onderzoeker en zelf
verantwoordelijke onderzoeker. In het laatste ge-
val ‘hebben we te maken met inclusief onderzoek
waarin de focus wordt gelegd op een onderzoek-
spraktijk die zelfgestuurd wordt door de onder-
zoeker met de geleefde ervaring van handicap. Een
dergelijke methodologie heeft tot doel het “anders
zijn” te omzeilen dat kan voortkomen uit de on-
betwiste verwachting dat medeonderzoekers met
een verstandelijke beperking zullen passen in de
manier van traditionele methoden voor het ver-
zamelen van onderzoeksgegevens.” Opent O'Brien

hier de deur naar een ander onderzoekparadigma?

4.2 Zorgen voor gelijkwaardigheid binnen
onderzoeksteams

De voorafgaande paragrafen en het eerste aandachts-
punt laten zien dat bij inclusief onderzoek gelijkwaar-
digheid voortdurend een rol speelt. Dat dit door er-

varingsdeskundigen zelf ook zo wordt beleefd, blijkt

uit het volgende citaat (afkomstig uit Sergeant, 2023):

‘Het zijn altijd wij die op de snijtafel liggen, en de on-
derzoekers, de hulpverleners kijken vanaf hun veilige
plek naar ons.’

Het zorgen voor gelijkwaardigheid is in inclusief onder-

zoek dus steeds aan de orde. Houvast kunnen geven:

+ Hetbesef dat de ongelijkheid tussen de ervarings-
deskundige en overige onderzoekers altijd twee
kanten opgaat. De ervaringsdeskundige heeft

meer doorleefd inzicht in de praktijk, de overige
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onderzoekers hebben meer intellectuele bagage.
In de verschillen is men gelijkwaardig.

« Eerlijkheid in het hanteren en beoordelen van
competenties. We hebben in de vorige paragra-
fen gezien dat competenties een belangrijk punt
is. Voor alle onderzoekers dienen er competen-
tieprofielen te zijn. Met elkaar behoren deze een
meerzijdig en symmetrisch pakket te vormen.
Het stellen van de vraag of een co-onderzoeker
voor een bepaald project voldoende competenties
heeft, mag geen taboe zijn. Datzelfde geldt na-
tuurlijk voor de andere onderzoekers.

+ Alertheid voor zaken die de gelijkwaardigheid
kunnen ondermijnen, zoals het hanteren van
stigma’s (etikettering, stereotypering, vooroor-
delen) en tokenisme (de praktijk om iets te doen
met louter een symbolische betekenis, om kritiek
te voorkomen en de schijn te wekken dat mensen

eerlijk worden behandeld).

4.3 Uitvoeren van verder onderzoek

Op het gebied van inclusief onderzoek is veel in be-

weging en zijn er dus ook veel kennisvragen om in

verder onderzoek te beantwoorden. De volgende vra-
gen doen zich onder meer voor:

+ Hoe kan het model van inclusief onderzoek voor de
toekomst er uitzien (het eerste aandachtspunt)?

+  Wordt er in inclusief onderzoek voldoende aan-
dacht geschonken aan gelijkwaardigheid (het twee-
de aandachtspunt)? Hoe wordt gelijkwaardigheid
binnen onderzoeksprojecten bewaakt? Is er spra-
ke van machtsverhoudingen tussen onderzoekers
met en zonder een verstandelijke beperking?

+ Inhoeverre kan inclusief onderzoek een katalysator
zijn voor veranderingen die verder gaan dan onder-
zoek naar mensen met een verstandelijke beperking
(bijvoorbeeld een minder hiérarchische academi-
sche wereld, meer aandacht voor de facilitering - in
tijd, geld en logistieke ruimte - van dit onderzoek)?

+ Hoe zou het systeem van competenties bij inclu-
sief onderzoek er idealiter uit kunnen zien?

+ Wat zijn de effecten van de inbreng van ervarings-
deskundigen op de resultaten van het onderzoek?

Wat voor verschil maakt hun inbreng?

4.4 Ontsluiten van kennis voor iedereen

Opmerkelijk is dat veel van de kennis die door
Nederlandse onderzoekers over inclusief onderzoek
is verzameld, niet op brede schaal bekend is en wordt
toegepast. Dit heeft vermoedelijk te maken met het feit

dat over veel resultaten is gepubliceerd in Engelstalige

NTZ | nummer 4 | 2023

© 2023 Koninklijke Van Gorcum



M.IM. Schuurman

tijdschriften en niet in toegankelijke documentatie
in de Nederlandse taal. Daarnaast is nog te weinig
bekend wat er wel is, zoals het Competentieprofiel
Ervaringsdeskundige Verstandelijk Beperkt. Die on-
bekendheid met aanwezige kennis is waarschijnlijk
een reden waarom veel zorgorganisaties (en ook an-
dere organisaties, zie het voorbeeld van het College
voor de Rechten van de Mens in de eerste paragraaf)
de inbreng van ervaringsdeskundigen elke op hun

eigen manier vormgeven.

De ontwikkelde kennis die er al is, dient beter ontslo-
ten te worden voor het brede publiek van zorgorga-
nisaties, onderzoeksinstituten, gemeenten, beleidsor-
ganisaties, arbeidsorganisaties en onderwijsinstellin-
gen. Wellicht kan dit in de vorm van een handleiding
waarin alle beschikbare kennis systematisch en toe-
gankelijk naar onderwerp is weergegeven: de voor-
waarden van inclusief onderzoek, te hanteren com-
petentieprofielen, uitkomsten van studies naar inclu-
sief onderzoek, het Consensus statement, ethische en
morele kwesties, tokenisme, etc. Want zonder kennis

is geen ontwikkeling mogelijk. @
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