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> INNOVATIE 

In het project ‘Participatie in Perspectief’ (PiP) 

zijn jongeren met cerebrale parese (CP) betrokken 

geweest tijdens verschillende fasen van het on­

derzoeksproject.5 Het project is onlangs afgerond. 

Terugkijkend denken wij - onderzoekers, belangen­

vereniging BOSK én jongeren met CP - dat onze 

ervaringen waardevol kunnen zijn voor anderen. 

We hopen dat dit gezamenlijke artikel inspireert en 

uitdaagt om in (onderzoeks)projecten echt samen 

te werken met ervaringsdeskundigen. De jongeren­

ambassadeurs in PiP zijn al geïnspireerd geraakt. In 

eigen woorden geven ze aan ‘dat de huidige resulta­

ten van het project niet verkregen zouden zijn zonder 

deze samenwerking’ en ‘dat hun gemeenschappelijke 

achtergrond hun betrokkenheid als ervaringsdes­

kundigen sterk maakt’ (zie ook www.perrin.nl/pip en 

www.wijencp.nl). 

Als projectteam hebben we gedurende het gehele 

project een logboek bijgehouden over ervaringen bij 

het samenwerken met elkaar. Op basis van dat log­

boek bespreken we in dit artikel: 1) enkele projectac­

tiviteiten waar de ambassadeurs bij betrokken waren; 

2) de impact van hun betrokkenheid; 3) de factoren 

die hun betrokkenheid bevorderden; en 4) de belang­

rijkste leerpunten van de samenwerking. 

De bevindingen uit ons logboek hebben we bovendien 

samengevat in een model (figuur 1). 

Betrokkenheid van ambassadeurs in PiP:  
activiteiten en impact

Tijdens verschillende fasen van het PiP-project waren 

de ambassadeurs actief betrokken. De activiteiten 

waar het om ging zijn te zien in de gele kaders in het 

model. Hieronder illustreren we enkele specifieke 

activiteiten, inclusief de impact ervan op het project, 

de projectleiders/onderzoekers en de jongeren. 

Tijdens de voorbereidingsfase was een belangrijke 

activiteit het meeschrijven aan de informatiebrief 

voor de mogelijke deelnemers van het onderzoek. 

Doordat de ambassadeurs meeschreven met deze 

brief, werd deze passender, aantrekkelijker en 

persoonlijker voor de jongeren uit de doelgroep dan 

als alleen onderzoekers de brief hadden geschre­

ven. De impact hiervan was dat meer jongeren zich 

aangesproken voelden en wilden deelnemen aan het 

onderzoek. 

In de uitvoeringsfase hielpen de ambassadeurs bij 

het analyseren van interviews (co-analyses). Op 

deze manier zorgden ze ervoor dat díe informatie 
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Steeds vaker worden ervaringsdeskundigena, actief betrok­
ken in de zorg, maar ook in onderzoek.2 Het betrekken van 
ervaringsdeskundigen in verschillende fasen van onderzoek 
blijkt voordelen te hebben voor het onderzoek zelf (namelijk: 
resultaten die meer relevant en toepasselijk zijn) en voor de 
betrokken ervaringsdeskundigen (namelijk: empowerment), 
óók als het om kinderen en jongeren gaat.3,4

Hoe jongeren met cerebrale parese actief betrokken 
werden bij een onderzoeksproject

Alles over ons met ons
T.C.M. van Gastel, D.W. Smits, J. Verheijden, J. van de Water, M. Ketelaar

a	 Volgens het Van Dale woordenboek wordt ervaringsdeskundige 
gedefinieerd als ‘iemand die geldt als expert op een bepaald terrein 
door wat hij heeft meegemaakt’. In deze context zijn dit met name 
mensen met een beperking/aandoening/ziekte en hun naasten.

Dit artikel is geschreven naar aanleiding van het onderzoeks­

project ‘Participatie in Perspectief’ (www.perrin.nl/pip). In 

dit project, gesubsidieerd door FNO, werden jongeren met 

cerebrale parese (12-17 jaar) gevraagd naar hun eigen erva­

ringsverhalen op het gebied van school, sport en zorg.1 Boven­

dien was er een groep projectambassadeurs: 12 jongeren met 

cerebrale parese die tussen september 2015 en april 2018 in 

verschillende fasen van het project actief betrokken waren. 
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die belangrijk is voor de doelgroep werd benadrukt. 

Enerzijds leverde dat heel belangrijke bevestiging op 

van informatie die ook de onderzoeker had gevonden. 

Anderzijds leverde dat juist ook zeer waardevolle 

extra inzichten op die de onderzoeker nog niet had. 

Zo was er dus sprake van impact op de onderzoeker, 

omdat deze leerde van de inbreng van de ambassa­

deurs. En impact op het project, omdat de uiteinde­

lijke resultaten beter aansloten bij de doelgroep. 

Tijdens de implementatiefase presenteerden vier 

ambassadeurs hun ervaringsverhalen over CP op  

een groot internationaal congres van de European 

Academy of Childhood Disability.6 Impact hiervan 

voor de jongeren was vertrouwen. Zij ervoeren 

namelijk heel sterk dat hun mening gehoord werd 

door anderen, zo bleek uit ons logboek. Daarnaast 

ervoeren ze dat zij echt iets konden bereiken en 

betekenen voor jongeren met CP. In deze activiteit 

steunden de ambassadeurs elkaar goed, waardoor 

ze zich bovendien onderling extra verbonden leken 

te voelen. Verder was ook sprake van impact op het 

project: doordat de ambassadeurs zelf als deskundi­

gen vertelden over hun ervaringen met CP maakten 

zij het publiek nieuwsgierig en enthousiast, hetgeen 

zorgde voor de nodige bekendheid van het project. 

In zijn algemeenheid was gedurende het hele project 

zichtbaar dat de groep ambassadeurs erg hecht was 

(en nog steeds is!). Daarnaast was er betrokkenheid 

naar jongeren met CP buiten het project. Ook dit is 

een mooi voorbeeld van impact op de jongeren: ‘Het 

is leuk dat je misschien later veel voor mensen kan 

betekenen als we verder zijn met het project. Dat er 

dan ook echt dingen gedaan kunnen worden met de 

problemen van CP-ers.’

Wat bevorderde de betrokkenheid?
In het blauwe vlak bovenaan in het model is weerge­

geven welke factoren ervoor zorgden dat de ambas­

sadeurs zo betrokken konden zijn. We lichten dit 

hieronder toe voor het meeschrijven van de informa­

tiebrief, de co-analyse en de congrespresentatie. 

Het meeschrijven aan de informatiebrief gebeurde 

vooral op initiatief van de onderzoekers (vanuit 

KCRUb  en BOSKc). De onderzoekers hebben name­

lijk om betrokkenheid gevraagd. Deze vraag werd, 

in verschillende stappen, via een WhatsApp-groep 

gesteld. Bij een dergelijk verzoek konden de ambas­

sadeurs op hun beurt om uitleg vragen. Ook dit 

was een belangrijke factor voor betrokkenheid en 

toont dat het essentieel is dat de ambassadeurs (of 

ervaringsdeskundigen) de ruimte moeten hebben en 

voelen om vragen te kunnen stellen. Verder werkte 

ook de houding van de onderzoekers faciliterend. Zo 

> INNOVATIE 

b	  Kenniscentrum Revalidatiegeneeskunde Utrecht
c	  Vereniging van mensen met een lichamelijke handicap

>> Figuur 1. Model met samenvatting van de bevindingen uit het logboek dat is bijgehouden over ervaringen bij 

het samenwerken. 
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lieten onderzoekers bewust open hoe ambassadeurs 

wilden reageren, of zij daadwerkelijk wilden schrijven 

of alleen tips wilden geven. Ambassadeurs konden zo 

reageren zoals zij zelf wilden; ieder vanuit zijn/haar 

eigen kwaliteiten en voorkeuren. Het informeren van 

de ambassadeurs was ook stimulerend. Zo informeer­

den de onderzoekers de ambassadeurs over het doel 

van de informatiebrief. Maar wat vooral echt bevor­

derend werkte voor blijvende betrokkenheid was dat 

de onderzoekers terugkoppelden hoe zij de input van 

de ambassadeurs hadden verwerkt in de definitieve 

informatiebrief. 

Voor de tweede voorbeeldactiviteit, de co-analyses, 

bleek uit het logboek wederom het vragen om 

betrokkenheid door de onderzoekers van belang. Zo 

vroegen zij via e-mail en WhatsApp of ambassadeurs 

mee wilden doen aan de co-analyses. WhatsApp bleek 

een communicatiemiddel dat de ambassadeurs erg 

aansprak en voor veel directe respons zorgde. Bij de 

co-analyse als activiteit zorgden de onderzoekers 

ook dat de drempel tot betrokkenheid verlaagd 

werd. Zij konden bij ambassadeurs thuis komen 

voor gezamenlijke analyses en hielden rekening met 

voorkeurstijden (’s avonds, buiten school), waardoor 

ambassadeurs gemakkelijker betrokken konden zijn. 

Volgens een passage uit ons logboek: ‘Door bij jonge­

ren thuis te komen, kunnen ook jongeren die kampen 

met gezondheidsklachten meedoen. Hierdoor is het 

een stuk minder belastend om mee te doen’.

Ook voor de derde voorbeeldactiviteit, de congres­

presentatie, waren er weer verschillende bevorderen­

de factoren. Eén van de belangrijkste factoren was 

overleg tussen ambassadeurs en onderzoekers. Dit 

werd via WhatsApp en Skype gedaan. Deze overleg­

gen stonden erg in het teken van gelijkwaardigheid. 

Mooi was dat de ambassadeurs mede hierdoor zelf 

goed wisten wat ze op het congres wilden presente­

ren, dat het presenteren goed verliep én dat het vele 

positieve reacties uit publiek opleverde! Een tweede 

belangrijke factor bij dit voorbeeld was het gebruik 

van alternatieve manieren van betrokkenheid. Zo was 

namelijk een ambassadeur niet in persoon aanwezig, 

maar was toch betrokken door middel van een vooraf 

opgenomen video. 

Wat zijn onze belangrijkste leerpunten?
Op verschillende manieren is in het PiP-project 

betrokkenheid van ervaringsdeskundigen in onder­

zoek tot stand gekomen. Echter, de betrokkenheid 

en het bevorderen ervan was niet altijd even vanzelf­

sprekend. Het lichtblauwe vlak rechts onderaan in 

het model laat dat zien. Hieruit kunnen we nog wel 

wat lering trekken. Er waren belemmerende factoren 

waarop ambassadeurs en onderzoekers geen invloed 

hadden, zoals gezondheid, school, sport en werk. 

Daarnaast kwam het voor dat een onderzoeker be­

paalde beslissingen maakte, zonder de ambassadeurs 

hierbij te betrekken. Verder konden ambassadeurs bij 

bepaalde onderdelen in het onderzoek niet betrokken 

worden, vanwege te weinig tijd of een afgebakend 

onderdeel. 

Door ons bewust te zijn van deze valkuilen, kunnen 

deze in vervolgprojecten en onderzoeken beter en 

eerder onderschept worden. Daartoe dienen we er 

voor te blijven zorgen dat mogelijkheden voor de 

betrokken ervaringsdeskundigen aanwezig zijn, onder 

andere door middel van een ruimere tijdsplanning, 

begrijpelijke vragen, verschillende mogelijkheden 

van betrokkenheid en een duidelijke afstemming van 

verwachtingen. 

Terug- en vooruitblik op de samenwerking  
met ervaringsdeskundigen

Terugkijkend kunnen we concluderen dat er meer­

dere manieren van betrokkenheid tot stand zijn 

gekomen in verschillende fasen van het project. Deze 

betrokkenheid had impact op zowel het project, als 

de onderzoekers en ook de ambassadeurs. In het 

PiP-project speelde het initiatief van de onderzoe­

kers een belangrijke rol. Voor onderzoekers kan 

het lastig zijn om ‘hun’ project los te laten. Echter, 

wanneer ervaringsdeskundigen betrokken worden, is 

het van belang dit wel te doen. Dit is een belangrijk 

aandachtspunt als je in een (onderzoeks)project 

ervaringsdeskundigen écht wilt betrekken. 

Mede vanuit de lessen die we in het PiP-project 

geleerd hebben, is er een hulpmiddel ontwikkeld om 

de samenwerking tussen projectleiders/onderzoe­

kers en ervaringsdeskundigen te bevorderen: de 

Participatiematrix. De Participatiematrix is een tool 

voor projectleiders/onderzoekers waarmee ze op een 

open manier het gesprek aan kunnen gaan met er­

varingsdeskundigen over hun gewenste rollen in een 

project. Ervaringsdeskundigen kunnen in verschil­

lende projectfasen verschillende participatierollen 

kiezen, namelijk ‘toehoorder’, ‘meedenker’, ‘adviseur’, 

‘partner’ en ‘regisseur’ (zie figuur 2). Tevens worden 

wederzijdse verwachtingen duidelijk en hoeft partici­

patie minder vrijblijvend te zijn. Door samenwerking 

op dergelijke wijze systematisch aan te pakken 

kunnen er relevantere onderzoeksprojecten ontstaan 

met meer impact.

In het PiP-project hebben we ondervonden dat 

betrokkenheid van ervaringsdeskundigen op een po­

sitieve manier kan bijdragen aan de kwaliteit van het 

project. Het is aan te raden om betrokkenheid van 

ervaringsdeskundigen ook in andere projecten en/

of onderzoeken te stimuleren. De Participatiematrix 

> INNOVATIE 
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is een middel dat daarbij kan helpen. We zijn er nog 

niet en zien dit dan ook als een ontdekkingsreis op 

weg naar passende manieren van betrokkenheid van 

ervaringsdeskundigen in onderzoek. 
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>> Figuur 2: Participatiematrix.


