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Inleiding:
diversiteit in
ervaringsdeskundigheid

Het benutten van de kennis en kunde van ervaringsdeskundigen wordt in toe-
nemende mate gewaardeerd. Onder andere bij het maken van beleid, bij de uit-
voering daarvan, in onderzoekstrajecten: steeds vaker werken professionals in
zorg, sociaal domein en breder samen met mensen die een situatie zelf hebben
ondervonden. Hetzelfde geldt voor onderzoekers en beleidsmakers.

Maar wanneer is iemand een ervaringsdeskundige? Daarover verschillen de
meningen en worden discussies gevoerd. Soms is er een scherpe definitie, die
onderscheid maakt tussen mensen die deskundig zijn en die kennis hebben. Soms
gaat het er vooral om, mensen op basis van ervaring als deskundige te erkennen.
In onze zoektocht naar verbinding tussen deze meningen, stuiten we op twee
onderliggende visies die veel van de verschillen die er bestaan - ook op het gebied
van inzet, scholing en waardering - lijken te verklaren.

Aan de visies die we presenteren ligt een diversiteitsdenken ten grondslag: de ene
ervaringsdeskundige is de andere niet en bij de ene ‘werkplek’ zijn andere zaken
nodig dan bij de andere. Wij denken dat het kan bijdragen aan het waarderen van
diversiteit als er zicht is op de visie(s) waaruit een ervaringsdeskundige vertrekt
en vanuit welke visie hij of zij is/of wordt opgeleid.



Samenwerken met ervaringsdeskundigen vindt heden ten dage plaats binnen
diverse contexten.Van oudsher is er binnen de ggz veel ervaring met het samen-
werken met ervaringsdeskundigen in de hulpverlening. In de zorg voor mensen
met een (lichamelijke/verstandelijke) beperking zijn er ervaringsdeskundigen,
evenals in de jeugdzorg en bij de beweging van uitkeringsgerechtigden. De toe-
name van erkenning en samenwerking met ervaringsdeskundigen voltrekt zich
parallel aan een emancipatie van doelgroepen die in een kwetsbare situatie leven,
zowel in de zorg als in andere beleidsvelden. Daarnaast is er in toenemende mate
erkenning voor de zogenaamde familie-ervaringsdeskundige. Dit zijn mensen die
als familielid (bijvoorbeeld als ouder, broer of zus) speciale kennis en ervaring
hebben doordat zij leven met iemand met een beperking, aandoening, schulden,
verslaving, armoede, et cetera.

Inmiddels bestaat er een enorme diversiteit aan doelgroepen,thema’s en
manieren waarop met ervaringsdeskundigen kan worden samengewerkt.

We willen recht doen aan deze diversiteit aan kennis en aan de diversiteit aan
groepen ervaringsdeskundigen. Van de officieel geschoolde ervaringsdeskundige
en de autodidact met een eigenwijze opleidings- en ontwikkelingstraject, tot en
met de mensen die van mening zijn dat je ook ervaringsdeskundige bent zonder
dat daarvoor enige officiéle of andere scholing is gevolgd.

Met de titel Ervaringsdeskundige, dat bén je, poneren we daarom de stelling dat
iedereen een ervaringsdeskundige is op zijn of haar eigen terrein. Dat gezegd
hebbende, betekent dit niet dat iedereen zich bewust is van de eigen ervarings-
deskundigheid. En ook niet dat iedereen in staat is om deze ervaringsdeskundig-
heid om te zetten in vormen waarmee anderen ondersteund kunnen worden. Daar
is vaak deskundigheidsbevordering voor nodig. Afhankelijk van de taak die de
ervaringsdeskundige op zich neemt, worden ook andere kwaliteitsvoorwaarden in
meer of mindere mate belangrijk om eigen te maken en dus te gaan leren.

Wij denken dat zicht bieden op de achterliggende visies en bijbehorende over-
tuigingen en uitgangspunten bij de verschillende doelgroepen kan leiden tot
meer samenwerking, ruimte en begrip voor de meerwaarde van deze vormen van
diversiteit. Tevens kan dit ertoe leiden dat bestaand en nog te ontwikkelen aanbod
voor ondersteuning en deskundigheidsbevordering (voor zowel ervaringsdeskun-

digen als mensen die met hen samenwerken) beter kan aansluiten bij wat in een
specifieke context nodig is om de ervaringsdeskundigheid tot zijn recht te laten

komen. Op deze wijze is de ervaringskennis als derde kennisbron, naast de prak-
tische kennis en theoretische kennis, evenwaardig te positioneren binnen veran-
der- en verbetertrajecten.

Wij denken dat er veel nuances te vinden zijn in de toe te juichen interesse

voor ervaringsdeskundigen. Ontwikkelingen waar de positie van de ervarings-
deskundigen steeds meer wordt gewaardeerd, inclusief het steeds vaker geldelijk
belonen van de inzet.

Lectoraat Klantenperspectief in ondersteuning en zorg

Ook binnen het lectoraat Klantenperspectief in Ondersteuning en Zorg (zie
bijlage 1) kennen we een traditie van samenwerken met ervaringsdeskundigen.
Dat ben je ook wel aan je stand verplicht als je jezelf lectoraat Klantenperspectief
noemt. Binnen het lectoraat wordt er bijvoorbeeld gewerkt met ervaringsdes-
kundige interviewers en worden de zogenaamde eindgebruikers (klanten) steeds
vaker op een evenwaardig manier betrokken in zogenaamd actieleeronderzoek.
Dat is een vorm van onderzoek waar het samen leren in de praktijk centraal staat.
Het gaat om verbeteren van het handelen van professionals. Het daarbij betrekken
van de klant zorgt ervoor dat de verbetering in het handelen van de professional
past bij wat de klant nodig heeft. Ervaringsdeskundigen nemen deel in klankbord-
groepen, zijn soms opdrachtgever of nemen deel in overleggen van projectleiders.

‘ledereen doet mee op zijn of haar manier’ is een van de uitgangspunten
van het lectoraat (Jurrius, 2020), passend bij de volgende visie op inclusie:

‘We zien inclusie als: een proces van toenemende deelname van
elk individu, ongeacht leeftijd, sekse, de sociaal-culturele achter-
grond, etniciteit, talenten en mogelijkheden. Dit proces leidt tot
gelijkwaardige kansen en bovendien tot uitoefenen van invloed
op de verschillende terreinen van de samenleving. We richten
ons op mensen met een ziekte of beperking, en op mensen die
bijvoorbeeld door (leeftijd)discriminatie beperkt worden in het
deelnemen aan de samenleving’
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Ervaringsdeskundigen in het NAH forum

Een organisatie waar het lectoraat een langere samenwerking mee heeft is
het NAH Forum in Almere. NAH staat voor Niet Aangeboren Hersenletsel.
Dit is een zelforganisatie die veel met, voor en door mensen met NAH doet.
Deze ervaringsdeskundigen ervaren in hun praktijk als belangenbehartiger
dat mensen met een diploma meer serieus lijken te worden genomen dan
zonder diploma. En nu er hbo-opleidingen tot ervaringsdeskundigen be-
staan, willen zij hierbij kunnen aansluiten zodat ook zij hopelijk meer
serieus genomen zullen worden. De gesprekken met het forum hebben
input gegeven voor dit boek. lemand in het forum vraagt zich af:

Dat er een soort van tweedeling ontstaat tussen wel- en niet opgeleide
ervaringsdeskundigen, dat kan toch niet de bedoeling zijn van de verdere
professionalisering van ervaringsdeskundigheid?

Werkplaats Sociaal Domein Flevoland

Het lectoraat Klantenperspectief in Ondersteuning en Zorg coordineert de Werk-
plaats Sociaal Domein Flevoland. Er zijn in Nederland in totaal 15 werkplaatsen
die zich binnen hun regio met het ontwikkelen en verbeteren van het gemeente-
lijke sociale domein bezighouden. Een werkplaats sociaal domein doet dat door
samen te werken met hun hogescholen (onderwijs), gemeenten, zorg- en welzijns-
instellingen kennisinstellingen en ook cliéntorganisaties. Met elkaar werken ze
tevens aan een aantal landelijke thema’s. Een van de thema’s is de rol en de
positie van ervaringsdeskundigen®.

De diverse onderzoekers en docenten in deze themawerkgroep zijn bezig met
onderling samenhangende vraagstukken. Het onderwerp van dit boek is er een
van. Binnen deze werkgroep buigen drie subgroepen zich over visieontwikkeling,
functies en rollen en over onderwijs in relatie tot ervaringsdeskundigen. Het mag
geen verrassing zijn dat ons lectoraat trekker is van de werkgroep die zich bezig-
houdt met visieontwikkeling en tevens deelneemt aan de werkgroep die gaat over
de verschillende rollen en functies van ervaringsdeskundigheid. Uiteraard hebben
we onze bevindingen en ervaringen die hier beschreven staan gedeeld met de
mensen van deze werkgroep. De in het boek beschreven visies werden herkend.

Men buigt zich over de vraag of een overkoepelende visie nodig is, en zo ja, hoe
deze dan waardetoevoegend kan zijn aan de enorme diversiteit aan ervarings-
deskundigheid en hoe die hen helpt zich beter te kunnen positioneren. Hierbij zijn
twee aandachtspunten benoemd. De eerst is hoe te zorgen dat binnen de duiding
van ‘wat is ervaringskennis en waartoe kan zij bijdragen’ ruimte blijft voor de
bonte diversiteit van de ervaringsdeskundigen en ervaringsdeskundigheid. Daar-
naast hoe te zoeken naar de kernduiding voor de rol van ervaringsdeskundigen
waarin al die verschillende verschijningsvormen elkaar en zichzelf kunnen vinden.

In dit boek presenteren we twee visies op ervaringsdeskundigheid die helpen bij
het begrijpen van verschillen en overeenkomsten in de verschillende initiatieven
die in de loop der tijd zijn ontstaan. Met het verduidelijken van de twee onder-
liggende visies willen we informatie geven waarmee we de verschillen die er nu
lijken te zijn, proberen te overbruggen,zodat dat we ons daardoor meer kunnen
gaan richten op de vraag: hoe kunnen we binnen de georganiseerde systeemwereld
ervaringskennis een gewaardeerde en evenwaardige positie laten innemen, op een
manier die recht doet aan al die verschillende verschijningsvormen?
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Twee visies op
ervaringsdeskundigheid

2.1 Inleiding

In de afgelopen decennia heeft het samenwerken met ervaringsdeskundigen op
allerlei terreinen een vlucht genomen. Professionals en beleidsmakers die het
goed vinden dat er wordt samengewerkt met ervaringsdeskundigen, vinden het
vaak belangrijk om uit te leggen hoe ervaringsdeskundigheid zich onderscheidt
van andere deskundigheid. In diverse documenten en websites worden verschil-
lende rollen beschreven die een ervaringsdeskundige in kan nemen, van beleids-
beinvloeder of bruggenbouwer tot rolmodel.

Zo noemen Vilans (Redeker & Meijer, 2020) en Movisie (Astrid van der Kooij &
Saskia Keuzenkamp, 2018) beide de rollen van ondersteuner, beleidsbeinvloeder,
deskundigheidsbevorderaar, onderzoeker en initiator van vernieuwing. Ze zijn te
vinden in hun Kennisdossier Ervaringsdeskundigheid en de Movisie-publicatie
‘Ervaringsdeskundigen in het sociale domein’. Movisie specificeert ook de inzet
van ervaringskennis in beleid (Cadat-Lampe, Lucassen, Nourozi, & Sok, 2018).

Sterk uit Armoede, een zelforganisatie en kenniscentrum die in het noorden

van Nederland is ontstaan, noemt bruggenbouwer als kerntaak van de ervarings-
deskundige. Zij leidt ervaringsdeskundigen op tot ervaringswerkers die in staat
zijn een brug te slaan tussen leef- en systeemwereld door samen te werken met
‘andere’ professionals (Sterk uit Armoede, n.d.). Daarnaast benoemt zij in hun
dienstenbrochure vooral wat ervaringswerkers kunnen betekenen in taak en
functie (Sterk uit Armoede, 2020).

Op de site van ‘De ervaringsdeskundige’, een kennisplein over ervaringsdeskun-
digen, hebben ze het ook over bruggenbouwer. Daarnaast beschrijven ze de rollen
bondgenoot, veranderaar, luis in de pels en rolmodel (De ervaringsdeskundige,
2021).

Het Trimbos instituut heeft het in haar handreiking over empowerment ervarings-
deskundigheid in sociale wijkteams en benoemt de rollen van een ervarings-
maatje, adviseur (van de professional) en bruggenbouwer (Van Erp, Knispel, &

Van Bakel, 2019).
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Dat is in lijn met wat armoedebeweging EAPN NL in hun onderzoek naar de inzet
van ervaringsdeskundigen (Ansem, Bothmer, Davelaar, Langen, & Ansem, 2016)
benoemt als professionele ervaringsdeskundige. Deze ervaringsdeskundige pro-
fessional is conform de definitie uit dit rapport in staat om automatisch aanwezi-
ge kennis (theoretisch) en de kennis uit hun praktijk (ervaringskennis) met elkaar
te verbinden, daardoor nieuwe input te leveren voor zowel beleid als de uitvoering
van beleid (praktijkkennis) en dwars door de diverse beleidsdomeinen heen.

Een voorwaarde die EAPN NL noemt is dat deze ervaringsdeskundige zich altijd
bewust zou moeten zijn van zijn of haar ervaringsdeskundigheid als basis voor het
denken, handelen en voelen. Daardoor kan op verschillende niveaus als gespreks-
partner worden opgetreden omdat altijd de verbinding kan worden gemaakt tus-
sen beleid en de ervaringen in de praktijk.

In al die verschillende rapporten en handreikingen vind je een rijke diversiteit
aan duidingen terug over de bedoeling, werkwijzen, taken en functies van erva-
ringsdeskundigen. Ze komen terug in de rollen die zij kunnen innemen. Opvallend
hierbij is dat in het discours vaak impliciet verschillende onderliggende visies zijn
te onderscheiden. We presenteren hierna:

1. De herstelvisie op ervaringsdeskundigheid;

2. Deinclusievisie op ervaringsdeskundigheid.
2.2 Herstelvisie
Binnen de ggz is het huidige begrip over ervaringsdeskundigheid tot bloei beko-
men. Binnen deze context heeft de ervaringsdeskundige het vermogen ontwikkeld
om op grond van eigen herstelervaring voor anderen ruimte te maken voor herstel
(Bakel et al., 2013). Dat wil zeggen:

De ervaringsdeskundige heeft:

1. de eigen ervaringen met een ontwrichtende aandoening en het te boven
komen ervan (herstel) in te zetten om anderen te ondersteunen bij het
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vinden of maken van ruimte voor hun persoonlijk herstelproces. De
inbreng van de persoonlijke dimensies van herstel onderscheidt een
ervaringsdeskundige van reguliere hulpverlenende disciplines.

2. de eigen ervaringen van stigmatisering en empowerment in te zetten om
hiermee een bijdrage te leveren aan het bevorderen van een herstelonder-
steunende (maatschappelijke) omgeving en herstelondersteunende zorg.
De beargumenteerde inbreng van deze aan den lijve ondervonden kennis
voor de inrichting van herstelondersteunende zorg is onderscheidend van
andere disciplines.

In deze definitie zijn kwaliteitseisen te herkennen waar ervaringsdeskundigen aan
zouden moeten voldoen om een ervaringsdeskundige te kunnen zijn (Bakel et al.,

2013).

Kenmerken herstelvisie:

De ervaringsdeskundige:

» heeft ontwrichtende en traumatische ervaringen meegemaakt;

» heeft een en ander verwerkt waardoor overstijgende inzichten zijn ontstaan;
« bedacht: ‘ik wil iets doen met mijn ervaring’;

« wil anderen helpen;

» eigen herstel heeft al plaatsgevonden.

De ervaring van Maurice

Maurice kampte met een zware depressie in combinatie met een
n alcoholverslaving nadat zijn relatie was be€indigd op vervelen-
de wijze. Hij wist niet of hij zijn kinderen nog zou kunnen zien
en vlak daarna is ook nog zijn vader overleden. Een vader waar
hij enorm op steunde. Met wat dozen bezittingen is hij noodge-
dwongen in een huisje op een park gaan wonen. Daar, gecon-
fronteerd met dat enorme gevoel van verlies, heeft hij helaas

troost gevonden in de fles. Hij had op dat moment nog een goede

17



baan als machinewerker, die hij door deze problemen niet
meer kon behouden. Dat heeft er tevens toe geleid dat hij

in die periode schulden heeft gemaakt en hij kwam uiteindelijk
in de schuldsanering. Na een lang traject kreeg Maurice zijn
leven weer op orde, hij woont nu in een appartement en ziet
zijn kinderen regelmatig.

Tijdens zijn weg terug naar een ‘normaler leven’, heeft hij

een kans gekregen om iets met zijn ervaringsdeskundigheid en
zijn herstelverhaal te gaan doen. Als oprichter en voorzitter van
een zelforganisatie (grassroot organisatie) heeft hij met andere
ervaringsdeskundigen van alles georganiseerd om nog meer
mensen te kunnen ondersteunen met vergelijkbare problemen.
Inmiddels werkt hij als betaalde welzijnswerker, waar hij met
zijn ervaringsdeskundigheid nog steeds anderen helpt hun
eigen leven weer op orde te krijgen en hun herstel te kunnen
opstarten.

De ervaringsdeskundige heeft het vermogen ontwikkeld om op grond van eigen
herstelervaring voor anderen ruimte te maken voor herstel. In essentie zou je
kunnen zeggen dat de ervaringsdeskundige die werkt vanuit de herstelvisie ten
eerste de eigen herstelervaringen inzet om het herstel van anderen te kunnen
ondersteunen. Dit is een meer persoonsgerichte aanvliegroute.

Mirjam herstelde van een CVA. Ze ging via het traject van de Onafhankelijke
Cliéntondersteuning in Almere aan de slag als cliéntondersteuner, en hielp
anderen met hun herstelroute en het voorbereiden en uitvoeren van gesprek-
ken met de WMO-consulent.

Andries is in dienst van een zorgorganisatie en werkt daar als ervarings-

deskundige hulpverlener. Hij helpt anderen met zijn ervaringen als
ex-verslaafde.
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In tweede instantie kijkt men naar het systeem waarbinnen het herstel wel of
niet voldoende ruimte krijgt en daar komt de context van de ervaringsdeskundige
meer om de hoek kijken. De eigen ervaringen (met stigmatisering en empower-
ment) inzetten ter bevordering van een herstelondersteunende (maatschappelijke)
omgeving en herstelondersteunende zorg (gericht op een specifieke context).

2.3 Inclusievisie

Een tweede visie op ervaringsdeskundigheid kenmerkt zich door het erkennen van
de waarde van de stem van ervaringsdeskundigen in het vormgeven en verbeteren
van beleid, beslissingen, onderzoek en zorg/welzijn. Denk hierbij bijvoorbeeld aan
ervaringsdeskundigen die te maken hebben gehad met armoede en uitsluitme-
chanismen en nu meedenken in het gemeentelijk beleid. Of ervaringsdeskundigen
in de jeugdzorg die meewerken als co-onderzoekers aan onderzoek. Of aan erva-
ringsdeskundigen die zitting hebben in een klankbordgroep voor een implementa-
tietraject.

De visie op inclusie is in feite zeer simpel. Een inclusieve samenleving is een
samenleving waaraan iedereen kan meedoen. Deze inclusievisie is met name te
herkennen bij ervaringsdeskundigen met ‘erkende’ beperkingen zoals de bij de ge-
handicaptenbeweging, mensen met LVB en andere soorten beperkingen waarvan
het bekend is dat zij extra belemmeringen ervaren om mee te kunnen doen in de
samenleving (Adviespunt Ervaringsdeskundigheid | Alliantie VN verdrag, n.d.).

Ook zij vinden zelfreflectie en verwerking belangrijk. Zo blijkt uit het onderzoek
en de handreiking Participatie Bouwstenen (Ansem, Bothmer, et al., 2016; Ansem,
Langen, & Bothmer,2016) maar hun focus zit op het goed kunnen lobbyen en
adviezen kunnen geven aan instellingen en overheid.

Movisie specificeert in de publicatie ‘Ervaringsdeskundige in beleid’ dat iemand in
staat moet zijn om op verschillende niveaus als gelijkwaardige gesprekspartner
op te treden. Dat vraagt ook om deskundigheid, maar heeft niet per se met een
herstelverhaal te maken. Meer met het zich eigen maken van vaardigheden die



horen bij de taak en functie van de beleidsbeinvloeder. (Cadat-Lampe et al., 2018).
De meest herkenbare visie op inclusie komt uit de belangenbehartiging van men-
sen met een beperking. Hun uitspraak ‘Niets over ons zonder ons’? wordt inmiddels
door verschillende andere groepen ervaringsdeskundigen gebruikt. Veel ervarings-
deskundigen die vanuit de inclusievisie werken, bevestigen dat zij zichzelf hierin
herkennen.

Voorbeeld:

Ervaringsdeskundigen als adviseur of belangenbehartiger zijn ervaringsdeskundi-
gen die het meest terug te vinden zijn in adviesraden en cliéntpanels. Overheids-
georganiseerd of zelf georganiseerd.

Er is een tendens binnen de overheid om steeds meer ervaringsdeskundigen in
dienst te nemen zodat het collectieve en brede cliéntperspectief direct bij de be-
leidsontwikkelingen meegenomen kan worden. Zo werken vanuit Sterk uit Armoe-
de ervaringsdeskundigen in generatiearmoede en uitsluiting bij diverse gemeen-
ten o.a. bij Meppel, Groningen, Leeuwarden en bij het ministerie van Sociale Zaken
en Werkgelegenheid.

Voorbeeld:

Participatief Jongeren Onderzoek is onderzoek waarbij jongeren worden betrokken
als medeonderzoekers. Vanuit hun ervaringsdeskundigheid denken zij mee over
de verschillende stappen van het onderzoek en oefenen zij hier ook invloed op
uit. Hun leefwereld en taal en daarmee ervaringsdeskundigheid brengen ze in bij
het samenwerken met onderzoekers. Bij de uitvoering spelen jongeren ook een

rol in het verzamelen van gegevens: door met andere jongeren in gesprek te gaan
of informatie te verzamelen.Jongeren nemen dan vooraf deel aan een interview-
training, waarmee zij hun vaardigheden versterken en zich zekerder voelen in de
gespreksvoering (zie ook Jurrius, 2012).

Kenmerken inclusievisie:

De ervaringsdeskundige:
* heeft sociale uitsluiting en/of armoede ervaren, die als ontwrichtend
en traumatisch is ervaren of zit er nog in;
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* heeft een en ander verwerkt waardoor overstijgende inzichten zijn
ontstaan;

* heeft een sociale uitsluiting gevoeligheid ontwikkeld en sterke behoefte
om deze excluderende mechanismen te willen aanpakken en helpen
veranderen in systemen en samenleving;

« bedacht: ‘ik wil iets doen met het feit dat ik sociale uitsluiting en/of
armoede heb ervaren en met mijn systemische gevoeligheden en
inzichten’;

« wil anderen helpen door beleid en uitvoering te helpen verbeteren;

» denkt mee over beleid en vormgeving binnen het gehele sociale
domein op individu-overstijgend niveau.

Eigen herstel vindt meestal plaats tijdens het proces van belangenbehartiger/lob-
byist maar is niet voorwaardelijk voor het kunnen werken als ervaringsdeskundige.
De essentie van een ervaringsdeskundige die de inclusievisie nastreeft, ligt in het
gespecialiseerd of gevoelig zijn voor excluderende systeemmechanismen. Het
gaat daar in eerste instantie om de context die een belemmering nog meer beper-
kend maakt dan de belemmering in zichzelf al zou kunnen zijn.

Bastiaan heeft een lichamelijke beperking, en neemt vanuit deze ervaring deel aan de
WMO-raad van de gemeente. Hij adviseert de gemeente over het beleid en knelpunten
die hij en anderen ervaren.

De ervaring van Quinta:

Quinta kampt in haar leven diverse keren met armoede. Eerst als
n jongere werkloze tijdens de jaren 8o waar er voor elke vacature
300 gegadigden waren, later als jonggetrouwde moeder levend
van één klein inkomen en na haar scheiding als alleenstaande
moeder van 2 kinderen. Na een 2de relatie waarin haar derde
en jongste zoon is geboren, vlucht ze via een Blijf-van-mijn-
lijf-opvang en krijgt ze nogmaals met armoede te maken als
alleenstaande moeder. Inmiddels met 3 kinderen. Met niet meer
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in handen dan wat kleding en haar kinderen, is ze haar leven
opnieuw gestart. Uit dankbaarheid voor de opvang besluit ze dat
ze iets met haar ervaringen wil doen en iets terug wil doen voor
de opvang. Ze wordt lid, later ook voorzitter van de eerste clién-
tenraad van de vrouwenopvang. Tijdens die periode gaat ze ook
werken bij een landelijke belangenbehartigersorganisatie. Eerst
als vrijwilliger, later in een ID-baan. Inmiddels is ze een senior
ervaringswerker die steeds meer ook betaalde adviezen geeft
over de inzet van ervaringsdeskundigen en het evenwaardig
positioneren van ervaringskennis binnen de systeemwerelden.
Ze werkt vanuit de inclusievisie. Ze is (onbezoldigd) voorzitter
van het European Anti Poverty Network Nederland en in die hoe-
danigheid geeft ze adviezen aan Nederlandse als Europese over-
heden over hoe sociale uitsluiting en armoede te verminderen of

te voorkomen.

In het VN-verdrag inzake de rechten van personen met een handicap is afge-
sproken dat mensen met een beperking of chronische aandoening recht hebben
op gelijke behandeling en gelijkwaardig deelnemen aan de samenleving. Na de
ratificering in Nederland verenigden een aantal belangenorganisaties zich in de
Alliantie VN-verdrag. Deze bestaat uit:
« leder(in), koepelorganisatie van mensen met een lichamelijke handicap,
verstandelijke beperking of chronische ziekte;
» LFB, de belangenvereniging dodr en voér mensen met een verstandelijke
beperking;
« MIND Landelijk Platform Psychische Gezondheid, de koepel van, voor en
door cliénten- en familieorganisaties in de ggz;
» Per Saldo, de landelijke vereniging van mensen met een persoonsgebonden
budget (pgb).
De alliantie stelt: Als ervaringsdeskundige kijk je verder dan je eigen beperking.
En zet je je kennis en ervaring in om beleidsmakers en andere professionals te
ondersteunen bij de realisatie van een inclusieve samenleving! De leden maken

onderscheid tussen het zijn van een ervaringsdeskundige en andere professionals.

Ze stellen dat je als ervaringsdeskundige (met een beperking) kennis hebt over

22

een chronische ziekte of beperking en het omgaan hiermee. Het gaat om het
weten wat de ziekte of beperking in het dagelijks leven kan betekenen en dat
deze kennis specifiek is voor een ervaringsdeskundige. Over andere professionals
stellen ze dat deze kennis hebben van de systemen maar geen eigen ervaring
hebben met het hebben van een ziekte of beperking.?

2.4 Belang van het onderscheid tussen de twee visies

Het verschil in visies en de overtuiging dat de visie de ‘juiste is’ zorgt er vaak
voor dat de ervaringsdeskundigen en professionals die daarmee werken, elkaar
niet goed kunnen verstaan. Vanuit verschillende visies spreken we soms een
andere taal.

Voorbeeld:

Een ervaringsdeskundige vanuit armoede ging naar een op herstelvisie geba-
seerde opleiding. Hij kwam tot de ontdekking dat de mensen van de ggz-kant,
via therapie zich de academische taal eigen hebben gemaakt. Men heeft tijdens
dat herstelproces kunnen leren reflecteren en heeft de focus op het zoeken naar
persoonlijk herstel.

Hij heeft als uitkeringsgerechtigde een andere weg bewandeld. Dat heeft gemaakt
dat hij over het algemeen een andere taal heeft, minder heeft geleerd op zichzelf
te reflecteren en veel meer de focus heeft op systemische belemmeringen waar-
over deze ervaringsdeskundigheid in essentie gaat. Tijdens de opleiding ervoer
hij vanuit de groep en de herstelvisie geen ruimte voor zijn taal en ervarings-
deskundigheid. Hij voelde zich daardoor wederom uitgesloten.

Onbedoeld werd de herstelvisie een uitsluitmechanisme voor mensen die deze
niet of in ieder geval niet compleet omarmen of zich daarin herkennen.

Ook kunnen er waardeoordelen tussen ervaringsdeskundigen ontstaan over de
waarde van de deskundigheid van de ander.
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Voorbeeld:

In een van de gesprekken met ervaringsdeskundigen kwam het (moreel) oordeel
naar voren dat je pas ervaringsdeskundig bent als je tot zelfreflectie in staat bent
en in grote mate een eigen herstelproces hebt doorlopen (herstelvisie). Daarbij
hoort dat je met je eigen herstelervaringen anderen kan en wil ondersteunen bij
hun herstelproces. Vanuit dit oordeel ben je geen ervaringsdeskundige als je bij-
voorbeeld als verslaafde dak- en thuisloze zeer goed bent geworden in het over-
leven op de straat zodat je een andere dak- en thuisloze kunt helpen overleven.
Daar wringt de schoen. Want, je mag als ervaringsdeskundige in het overleven van
de armoede, wel degelijk andere armen leren hoe ze met weinig geld toch kunnen
rondkomen. Daar worden ervaringsdeskundigen in armoede zelfs voor gevraagd.
Daarbij is een reflectievermogen of herstelproces niet aan de orde. Gewoon delen
hoe je beter en slimmer met je structurele schaarste kunt rondkomen, is het
simpele doel van het delen van ervaringen.

Het kennen van de visies en het kunnen positioneren van gesprekken over en
met ervaringsdeskundigen in deze context, helpt in het kunnen waarderen van
verschillende ervaringsdeskundigheden. We verwachten dat:

» Verwachtingen ten aanzien van de wijze waarop de samenwerking vorm krijgt,
dan beter met elkaar overeenkomen;

» Ideeén en overtuigingen over wat ervaringsdeskundigen doen zo vaker
contextueel besproken worden;

» Scholing beter op verschillende behoeften en rollen afgestemd zal worden;

« Verschillen tussen ervaringsdeskundigen worden beter zichtbaar.
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3.1 Behoefte aan scholing van ervaringsdeskundigen

In de loop der tijd is er binnen beide visies de behoefte ontstaan om enige mate
van kwaliteitsborging te hebben. Deze behoefte wordt gevoed vanuit de wens

van overheden, zorginstellingen en burgers om controle en kwaliteitsborging

te zien in de diverse vormen van ervaringsdeskundigheden. Wanneer binnen de
herstelvisie een ervaringsdeskundige zorg verleent, is het wenselijk dat er ook
daadwerkelijk verbetering optreedt door de interventie, in plaat van (bijvoorbeeld)
verslechtering van iemands situatie door het uitwisselen van tips over destructief
gedrag. Bij een adviesfunctie binnen de inclusievisie kan bijvoorbeeld een training
gespreksvoering en lobbyen zinvol zijn. Die behoefte aan scholing heeft ertoe ge-
leid dat er inmiddels meerdere opleidingen ervaringsdeskundigheid te vinden zijn.

We noemen er een paar:

1. Hbo-opleiding Ervaringsdeskundigheid bij professionele zorg- en
dienstverleners*
De essentie in deze opleiding is dat je leert hoe de eigen cliént- of pro-
bleemervaringen én die van andere cursisten professioneel te gebruiken
zijn bij de begeleiding van de cliénten. Daarnaast werk je aan het ont-
wikkelen van een visie op ervaringsdeskundigheid als onderdeel van een
bredere herstelvisie.

2. Maatschappelijke zorg voor ervaringsdeskundigen®
De beschrijving van deze opleiding leidt: ‘Deze opleiding is speciaal voor
studenten die zelf ervaring hebben als cliént in de geestelijke gezond-
heidszorg en zich willen ontwikkelen tot ervaringsdeskundige!

3. De eenjarige opleiding Medewerkers Opleiding ErvaringsDeskundige
(MOED)®
Dit is een mbo-opleiding (niveau 4). Hier wordt gesproken over ervarings-
deskundigen als een beroep. MOED heeft het dan ook over een opleiding
waarmee je je de beroepsvaardigheden van een ervaringsdeskundige
eigen maakt.
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4. Opleiding Sterk uit Armoede’
Bij de opleiding die wordt aangeboden door ervaringsdeskundigen in
generatiearmoede en sociale uitsluiting, staat de specialisatie genera-
tiearmoede en sociale uitsluiting centraal. Om dit goed te kunnen doen,
hanteren zij een functieomschrijving horend bij de specialisatie®.

3.2 Diversiteit aan ervaringsdeskundigheid, diversiteit in scholing

Het ontstaan van deze nieuwe opleidingen betekent enerzijds een versterking
van de ontwikkeling van de positie van ervaringsdeskundigen als professionals in
zorg en welzijn. Anderzijds is er een neveneffect. Laten we ook die onder de loep
nemen.

De herstelvisie op ervaringsdeskundigheid heeft geleid tot een vermeerdering van
verschillende opleidingen voor ervaringsdeskundigen om binnen het bestaande
zorgsysteem een gewaardeerde functie in te kunnen vullen. Deze wens om de
kwaliteit te ordenen met bijbehorende kwaliteitsvoorwaarden beinvloedt inmid-
dels de wijze waarop er aangekeken wordt tegen het zijn van ervaringsdeskundi-
ge. Dat heeft ook zijn invloed heeft op de ervaringsdeskundigen die meer vanuit
de inclusievisie werken en denken.

In de praktijk constateren we een neveneffect, dat tot nadenken dwingt. Voor alle
ervaringsdeskundigen die niet de kans hebben of krijgen om aan deze kwali-
teitseisen te voldoen, kan dit leiden tot verminderde erkenning en waardering van
hun inzet. Zo kunnen de verschillende vormen van erkenning tot een uitsluitme-
chanisme worden voor hen die door vergelijkbare ‘uitsluitervaringen’ juist erva-
ringsdeskundige zijn geworden.
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Een vraag aan de staatssecretaris

Op de vraag van Stichting Veerkracht over hun zorg dat de profes-
sionalisering gaat zorgen dat je aan specifieke eisen moet voldoen
voor je jezelf ‘ervaringsdeskundige’ mag noemen, antwoordde
Staatssecretaris Blokhuis: ‘dat de professionalisering een onver-
mijdelijke consequentie is ‘van de wens om de inzet van erva-
ringsdeskundige medewerkers vanuit de systeemwereld te stimu-
leren en separaat declarabel te maken’. Omdat ze onderdeel van
de geneeskundige behandeling en de verzekerde zorg zijn, moeten
professionele ervaringsdeskundigen in GGZ-instellingen aan kun-
nen tonen ‘bevoegd en bekwaam’ te zijn™. Op hun uitgesproken
vrees dat de professionalisering voor verdringing van vrijwillige
ervaringsdeskundigen kan zorgen sprak de staatssecretaris dui-
delijk zijn steun uit voor andere ervaringsdeskundigen:".. binnen,
maar ook buiten de zorg, blijft behoefte bestaan aan de inzet van
niet-professionele ervaringsdeskundigheid..

Kitty Jurrius schreef in een blog over het uitsluitingsmechanisme dat gepaard gaat
met de geforceerde scheiding tussen ervaringskennis en ervaringsdeskundigheid:

‘Ik word op veel plekken door professionals én ervaringsdeskundi-
gen erop gewezen dat er een verschil is tussen ervaringskennis en
ervaringsdeskundigheid. Dit verschil helpt zowel professionals als
ervaringsdeskundigen zelf blijkbaar om een onderscheid te ma-
ken tussen mensen die wel, en die niet binnen het professionele
circuit hun ervaring kunnen benutten. |k vraag me al geruime tijd
af voor wie dit onderscheid nu precies zo belangrijk is, en wat het
effect ervan is. De toelichting die vaak volgt is dat mensen met
ervaringskennis ervaring hebben, maar dat je pas deskundigheid
hebt als je die ervaring kan overstijgen. De samenwerking met
vele ervaringsdeskundigen met en zonder opleiding op allerlei
manieren, heeft ertoe geleid dat ik het onderscheid niet zo zinvol
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vind. Heel veel mensen waar ik mee samenwerk, zitten midden

in hun ervaringen, doen elke dag nieuwe ervaringen op, willen

dit soms delen, en soms niet. Kunnen soms overstijgen. En soms
ook niet. Huilen soms op bijeenkomsten. Zijn deskundige op het
ervaren. Waar ik dat niet ben. Ik kan weer een beetje schrijven, een
beetje onderzoek doen. Maar dat lukt dan weer niet zonder erva-
ringsdeskundigen die meedenken en voeden waar de vragen over
moeten gaan, koers meebepalen, mee uitvoeren, kennis versprei-
den. In sommige contexten is het onderscheid misschien zinvol,
maar in sommige ook niet’

Wat speelt hier nu? Belangrijk is vooral te constateren, dat de wijze waarop erva-
ringsdeskundigheid in de ene context wordt ingezet, niet hetzelfde hoeft te zijn
als de wijze waarop ervaringsdeskundigheid in een andere context wordt benut.

In de herstelvisie is scholing vooral gericht op het inzetten van de eigen - ver-
werkte — ervaringen om het herstelproces van anderen te kunnen ondersteunen.
Aangezien dat grotendeels gaat om het werken met mensen die in een kwetsbare
mentale positie verkeren, is de behoefte om dit ervaringswerk pas te gaan doen
als er voldoende mate van eigen ‘verwerking’ heeft plaatsgevonden een logische.
Daarbij hoort ook dat men voldoende reflectief vermogen heeft ontwikkeld. Dat is
waarschijnlijk ook waarom het eigen herstelproces altijd terug te vinden is binnen
de diverse op de herstelvisie gebaseerde opleidingen’

Ook in de inclusievisie is scholing van ervaringsdeskundigen belangrijk. Naast le-
ren hoe meer collectief te kijken naar de exclusie ervaringen, is het ook belangrijk
dat er een constructieve samenwerking tussen ervaringsdeskundigen en profes-
sionals kan worden gerealiseerd. Dit is belangrijk aangezien deze ervaringsdes-
kundigen zich meestal bezighouden met het adviseren en verbeteren van beleid
en uitvoeringsvraagstukken van beleid. Ook opleidingen die zich meer op deze
deskundigheid richten, kijken naar verwerking van ervaringen en het vergroten
van het reflectief vermogen. Echter is belangrijk, maar minder voorwaardelijk dan
binnen de herstelvisie.
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In het onderzoek naar de inzet van ervaringsdeskundigen in het
gemeentelijke sociaal domein, Participatie bouwstenen (2016) en
in de bijbehorende handreiking (Ansem, Langen, & Bothmer,

2016) staan niveaus van leren benoemd, waaruit te halen is welke
vaardigheden en kennis ervaringsdeskundigen hebben en op wel-
ke niveaus (micro, macro en meso) zij de eigen inzet van waarde
kunnen laten zijn.

Per benoemd niveau (onbewuste bekwaamheid, bewuste be-
kwaamheid) worden taken en functies benoemd die ervarings-
deskundigen kunnen invullen. Aan elk lerend niveau is een eigen
definitie gekoppeld waardoor het duidelijk is dat er binnen deze
wereld niet één algemeen beeld van dé ervaringsdeskundige
bestaat.

In deze beschrijvingen zie je dat alles wat men leert, in dienst
staat om de eigen ervaringsdeskundigheid te versterken. Met
andere woorden, ervaringsdeskundige ben je, de rest kan je leren
(worden).

3.3 Scholen van professionals in het samenwerken met
ervaringsdeskundigen

Naast scholing van ervaringsdeskundigen, worden ook stappen gezet in het
opzetten van leertrajecten waarin professionals leren samenwerken met
ervaringsdeskundigen. In het kader van het ondersteunen van ervaringsdes-
kundige onafhankelijke cliéntondersteuners (OCO’s) zijn als proef ook lokale
professionals en ervaringsdeskundigen samengebracht. De opbrengst was: meer
inzicht in elkaars kennis en kunde, meer begrip voor elkaars dagelijkse praktijk en
soms blijvende samenwerkingen. Deze vorm van samenwerken is een soort van
‘leren in de praktijk’ waaraan ondersteuning en een vorm van soort van scholing
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is gekoppeld die wordt aangeboden aan professionals die ook met een ervarings-
deskundige willen leren samenwerken, en visa versa. De ervaringen van de profes-
sionals en ervaringsdeskundige OCO’s in Almere staan beschreven in een brochure
Wat kan ik van je leren? Spar als professional met ervaringsdeskundigen en verstevig
je vakmanschap. (Prins,Jurrius, Schipper, Winkelaar & Ansem, 2020).

Het in duo’s ervaringen opdoen en van elkaar leren, is ook te herkennen in de
wijze waarop de eerder beschreven opleiders werken (Sterk uit Armoede), hoe de
Landelijke Kaderscholing Uitkeringsgerechtigden (LKU) hun kaderscholing vorm-
gaven en hoe die werd ervaren door de participanten zelf (LKU-participanten,
1995).

Deze ontwikkeling betekent een verschuiving in het ‘traditionele’ denken dat

ervaringsdeskundigen geschoold moeten worden, naar een meer gelijkwaardige
relatie dat samenwerken ook samen leren betekent.
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Het grip
professionaliteit in het
ervaringsdeskundigendebat

Het begrip ervaringsdeskundige drukt in alle visies een relatie uit van mensen
die door ervaring kennis en deskundigheid hebben verkregen met mensen die
kennis en deskundigheid hebben verkregen via opleiding en het tot zich nemen
van informatie.

In de verschillende gepresenteerde visies en in de praktijk zien we dat de
begrippen ervaringsdeskundige en professional zich op veel verschillende
manieren tot elkaar kunnen verhouden:

Als tegenstelling: waarbij vooral het verschil tussen de kennis van ervarings-
deskundigen en professionals wordt benadrukt

Als gelijkwaardig en complementair: waarbij vooral wordt benadrukt dat de kennis
die ervaringsdeskundigen en professionals inbrengen gelijkwaardig en aanvullend
zijn aan elkaar.

Als verenigbaar in één persoon: waarbij ervaringsdeskundigheid en professionaliteit
bij elkaar worden gebracht en door één persoon worden gepraktiseerd.

Deze laatste manier gaat ervan uit dat ervaringsdeskundigheid en professio-
naliteit juist helemaal geen tegenstellingen zijn. Zo kunnen (in de herstelvisie)
ervaringsdeskundigen professionele zorgvaardigheden opdoen waardoor zij hun
ervaringsdeskundigheid kunnen benutten binnen professionele hulpverleningska-
ders. Op dit moment worden professioneel opgeleide mensen die ontwrichtende
ervaringen hebben meegemaakt’ uitgenodigd om bewust te worden van hun er-
varingsdeskundigheid en te leren hoe deze ervaringsdeskundigheid kan worden
benut binnen hun professionele hulpverleningskaders.

In de inclusievisie kan een ervaringsdeskundige groeien in zijn vermogen om zijn
ervaringen ten gunste van beleidsontwikkeling en belangenbehartiging in te zet-
ten, waardoor een zogenoemde ervaringsdeskundige professional ontstaat, die pro-
fessionaliteit heeft in het ervaringsdeskundig zijn (versus de (zorg)professional die
ook ervaringsdeskundig is). Dit gebeurt doorgaans door leren in de praktijk, al dan
niet aangevuld met cursussen of andere scholingstrajecten. Het hebben van een
mate van verwerking of reflectief vermogen is hierbij wenselijk, maar niet voor-
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waardelijk. Hoe verder men komt, hoe meer dat ook helpend gaat zijn om gehoord
te worden door de mensen die in de systeemwereld werken. Scholing staat hierbij
vaak ten dienste van het versterken van de inhoudelijke kennis, ter onderbouwing
van de eigen en collectieve ervaring en verbeterwensen.

In Participatie Bouwstenen, dat gebaseerd is op de inclusievisie, is de ervarings-
deskundige professional (ED) als volgt beschreven:

Deze ED-professional is automatisch in staat om aanwezige kennis
(theoretisch) en de kennis uit de praktijk (ervaringskennis) met elkaar
te verbinden, dwars door de diverse beleidsdomeinen heen, maar is
zich altijd bewust van zijn of haar ervaringsdeskundigheid als ba-

sis voor het denken, handelen en voelen. Meer theoretische kennis
opdoen wordt van toegevoegde waarde voor de ruime (onbewuste)
basiskennis die er dan al is. Het verschil tussen iemand die onbewust
bekwaam is (de ED-professional) of iemand die onbewuste bekwaam-
heden heeft (de ED,zonder toegevoegde kennis en opleidingen) zit
hem in de ‘passende en aanvullende’ theoretische kennis (scholing
en trainingen) die toegevoegd is aan de kennis die, al dan niet van
nature, al aanwezig was. De kennis vanuit de eigen praktijk en de
theorieén hierover is meer één geheel geworden waarbij, en dat is
nog wel het belangrijkste, de ED-professional zich steeds bewust is
van de ervaringsdeskundigheid als basis voor het denken, handelen
en voelen.

Het gaat bij deze professionele ervaringsdeskundigen om het beinvloeden van
beleid, van gemeentelijk, provinciaal, landelijk tot Europees beleid en beslaat alle
thema’s/beleidsonderwerpen die met uitsluitmechanismen te maken hebben.
Denk aan zaken in meerdere levensdomeinen,zoals wonen, zorg, werken, uitkering,
water-gas-elektra en andere noodzakelijke levenskosten, ggz, scholing, et cetera.
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Ook bij het schrijven van dit boek, hebben we de visie en ervaringen van erva-
ringsdeskundigen en professionals die werken met ervaringsdeskundigen volop
willen benutten. We hebben een aantal ervaringsdeskundigen uit verschillende
velden gevraagd te reflecteren op wat zij belangrijk vinden. Waarvan en waardoor
word je ervaringsdeskundig? Wat maakt ervaringsdeskundigheid uniek? Waar-
voor is scholing of training nodig en waarin school je je dan? In dit hoofdstuk is
te lezen over hun persoonlijke verhaal en accenten. Daaraan zijn de ervaringen
toegevoegd van twee professionals uit het lectoraat Klantenperspectief in Onder-
steuning en Zorg die ervaringen hebben met het werken met ervaringsdeskun-
digen. We hebben daarbij gekozen voor ervaringsdeskundigen en professionals
die ervaringen hebben met beide visies. De herstelvisie en de visie op inclusie.

5.1 Maschinka Groot - multideskundige hulpverlener

Maschinka Groot (1969)
is ervaringsdeskundige op het gebied van
herstel, armoede en uitsluitmechanismen.

‘Zelf heb ik diverse opleidingen in de gezondheidszorg en als ervaringsdeskundige
gedaan. Ik begon als psychiatrisch verpleegkundige en kwam daarna aan de an-
dere kant van de lijn te staan. Na de opleiding tot schuldhulpverlener en sociaal
dienstverlener besloot ik dat ik mijn ervaringskennis actief in wilde gaan zetten,
juist omdat het niet goed voelde niet oprecht te kunnen zijn tegenover mijn clién-
ten, ik verloochende mezelf en nam de ander niet serieus naar mijn idee. Ik ben de
opleiding Maatschappelijke Zorg met ervaringsdeskundigheid gaan doen en daar-
na de SPH. Deze rollen combineer ik nu in mijn werk. Ik noem mezelf multideskun-
dig hulpverlener, een concept uit de nieuwe ggz waarbij de reguliere hulpverlener
ook de rol van ervaringsdeskundige inneemt!

Zij vindt dat je ervaringsdeskundige wordt door je eigen levenservaring actief
in te willen zetten ten behoeve van anderen. Hier zie je de herstelvisie in terug.
Ze stelt dat opgedane ervaringskennis verrijkt wordt door reflectie op jezelf en
anderen en daarmee nuttig om te gaan delen. Niet alleen om mensen die door
eenzelfde proces heengaan te ondersteunen en hoop te geven, maar ook om be-
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leid te beinvloeden en mensen uit de systeemwereld op basis van ervaringskennis
deelgenoot te maken van ‘wat werkt’ en zo een brug te slaan tussen verschillende
werelden. Hier zie je beide visies verenigd. De individuele (of groepsgewijze) her-
stelaanpak en de visie op inclusie door ook uitsluitmechanismen in beleid en bij
mensen en organisaties uit de systeemwereld aan de orde te stellen.

Maschinka Groot komt uit een arbeidersgezin en kreeg te maken met sociale uit-
sluiting in het dorp waar zij woonde. Een dorp waar veelal mensen met een hoog
inkomen gevestigd waren.

Herstel gevecht

‘De uitsluiting maakte me kwetsbaar, waardoor ik op latere leeftijd te maken kreeg
met verslaving en psychische klachten. Dit zorgde opnieuw voor uitsluiting en
armoede. Het was een enorm gevecht om te herstellen en op de positie terecht

te komen waar ik nu sta, werkzaam als sociaalpedagogisch hulpverlener en erva-
ringsdeskundige. Het maakt dat ik leef met een missie: voorkomen dat anderen
met dezelfde uitsluiting te maken krijgen als ik, waardoor ik open mijn verhaal en
de gevolgen daarvan deel.

Geen wij-zij houding

‘Wat ervaringsdeskundigheid voor mij uniek maakt, is dat ik leef in de leefwereld
van mijn cliénten en de deur na 5 uur niet dicht gaat. Ik blijf dichtbij waar wij zij
doorheen gaan en hoewel ik natuurlijk mijn rust neem buiten het werk om, is er
geen sprake van wij-zij maar van een gezamenlijk doorleven van wat het betekent
om niet mee te kunnen doen, onzichtbaar te zijn en diepe eenzaamheid te kennen.
Hoewel mijn herstel voorspoedig verloopt, zijn dit situaties en gevoelens die je
altijd met je meedraagt en waardoor oprecht meeleven vanuit gelijkwaardigheid
mogelijk wordt!

Betaalde hulpverlener en ervaringswerker

‘Ik heb gemerkt dat ik de rollen van de reguliere hulpverlener in combinatie met
die van de ervaringsdeskundige goed weet te verenigen. Voorwaarden hiervoor
zijn transparant blijven tegenover de ander, je doen en laten goed uitleggen en
regelmatig vraagstukken voorleggen in intervisie en moreel beraad. |k denk dat
het van belang is dat een ervaringsdeskundige een opleiding volgt omdat hierin
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reflectie volop aandacht krijgt en in een klas met andere ervaringsdeskundigen in
opleiding zitten draagt bij aan empowerment en het een plek geven van alles wat
je hebt meegemaakt. Hierdoor maak je sprongen in je persoonlijk herstelproces
en kun je je verhouden tot het systeem en collega’s waar je eerder als cliént mee
te maken kreeg. Daarnaast is kennis van het systeem nuttig en is het goed om je
bewust te worden van de taken die bij jouw rol passen’

‘Wat belangrijk is, is de wetenschap dat ervaringsdeskundige hulpverleners bijdra-
gen aan het plaveien van de weg voor meer openheid over herstelprocessen waar
andere hulpverleners vaak ook doorheen zijn gegaan. Hier rust nog een taboe op
en het voelt onveilig om hierover te delen als je als regulier hulpverlener of psy-
chiater in een team werkt. Uit onderzoek dat ik gedaan heb naar het inzetten van
ervaringskennis door hulpverleners blijkt dat het bijdraagt aan een gevoel van
gelijkwaardigheid en daarmee aan openheid in gesprek. En het belangrijkste: dat
het hoop geeft, dat je er niet alleen voor staat en wel degelijk verder kunt komen.

5.2 Trudy Jansen - ervaringsdeskundig door levenswijsheid

Trudy Jansen (1968)
noemt zichzelf spin-in-het-web en is

directeur van de Veerkracht Centrale®.
Voor haar heeft iedereen zijn ervaring
die hij/zij meeneemt in het leven:

20 jaar geleden zat ik met drie collega’s in een kroeg. Er waren niet veel kroegen
waar we terechtkonden, want zij hadden lichamelijke beperkingen en de meeste
kroegen waren niet toegankelijk voor de rolstoel. We filosofeerden over de gevol-
gen van het hebben van een stoornis, en dat niet de bijbehorende beperkingen
maar de ontoegankelijke samenleving hen gehandicapt maakte. En over de ver-
schillen tussen zichtbare en onzichtbare beperkingen. Het was duidelijk dat de
serveerster niet goed wist hoe ze met hen om moest gaan. Voor haar was ik de
enige ‘normale’ Wij wisten wel beter. Ik had vlak daarvoor mijn kind verloren en
van dit clubje was ik de enige die niet normaal kon leven!
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Haar ontwikkeling begon 20 jaar geleden, met het werken bij de Gehandicapten-
raad in Arnhem. Dat was de beste leerschool die ze kon hebben. Een van de din-
gen die zij daar deed was het geven van voorlichting op scholen. Dat ging uit van
bewustzijnscampagnes vanuit de idee ‘de handicap maakt mij krachtig, leer van
mij. Ze heeft daar geleerd om trots te zijn op haar handicap. En zo ze ooit begon-
nen is in de kroeg ervaringen te delen met anderen ervaringsdeskundigen, is er nu
een digitaal Café Veerkracht!* gestart waar ervaringsdeskundigen elkaar kunnen
ontmoeten, levenservaringen kunnen delen en werken aan persoonlijke groei of
professionele ontwikkeling.

Vanwege het feit dat zij in het werk als ervaringsdeskundig directeur met de twee
visies te maken heeft, probeert ze aan beide kanten begrip te krijgen voor de
andere kant.

‘Ik geef trainingen met hen en we brainstormen over nieuwe projecten. Mijn werk
is gesplitst, met in de ggz een totaal ander jargon rond ervaringsdeskundigheid
dan in de sector van de verstandelijke en/of lichamelijke chronische ziekte be-
perking. Een beperking is wat je niet kan, een handicap is wat voor gevolgen dat
heeft in de samenleving. In een goed toegankelijke samenleving is het geen han-
dicap als je beide benen mist, al blijft het wel een beperking:

De weg van ervaren

‘Als ergotherapeut werkte ik al volgens wat nu de herstelvisie heet. Uitgaan van
mogelijkheden, autonomie en eigen keuzes bevorderen. En vooral steeds aanslui-
ten en dddrvragen over hoe iemand in het dagelijks leven functioneert. Ik bege-
leidde mensen bij verwerkingsprocessen. Alles start na het onder ogen zien van de
beperkingen, want je kan niets leren als je die niet kan of durft te benoemen. Maar
pas in die kroeg, met drie vrienden/collega’s leerde ik de realiteit achter de levens-
verhalen die ik kende. Leerde ik de grenzen van mijn professionele - en ervarings-
deskundigheid. Als ik mijn collega moest helpen op de wc te komen, roddelden we
over ons liefdesleven. Zo open en letterlijk kwetsbaar maak je mensen zelden mee.

Levenswijsheid = ervaringsdeskundigheid

‘Ervaringsdeskundigheid is de kennis die het leven je geeft. We zijn allemaal er-
varingsdeskundig over alles wat we meemaken in het leven. Dat schept een band,
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vooral als je écht dezelfde ervaringen deelt. Dus is het met vrienden makkelijk
praten over grote onderwerpen als liefde, ziekte, werk en ook over gewone dage-
lijkse voorvallen. En door de gezamenlijke achtergrond praat het met familie fijn
over familiedingen. En toch blijven er dan dingen over die taboe zijn, of waar je
geen woorden aan kan geven. Dat zijn de onderwerpen waar ik in therapie- en lot-
genotengroepen over kon spreken. ledereen dezelfde problemen, iedereen diende
als spiegel voor mezelf!

Professionele inzet ervaringsdeskundigheid

‘Professionele ervaringsdeskundigheid is in mijn ogen de kracht om te weten wan-
neer jouw levenservaring bruikbaar is in het contact met een ander, en op welke
manier (Niveaus van ervaringsdeskundigheid - Veerkracht Centrale, n.d.). Soms
waren de ervaringen uit mijn rouwproces (oftewel mijn herstelproces) te vergelij-
ken met de collega’s en vrijwilligers met wie ik werkte, voornamelijk mensen met
een lichamelijke handicap. Maar als het over specifieke ervaringen gaat, is luiste-
ren het belangrijkste dat je kan doen. Ik kan best voorspellen welke stoepranden
een letterlijke drempel vormen voor toegankelijkheid, ik kan best uitleggen wat
dat voor effect heeft op de mensen die daar in een rolstoel moeten rijden. Maar
uiteindelijk zijn zij de enige die dit écht begrijpen. Dit soort ervaringsdeskundig-
heid kan je niet leren in een opleiding of cursus. Zoveel mogelijk samen optrekken
en ervaren waar iemand tegenaan loopt is de beste scholing die je kan krijgen’

‘Ik heb vaak te horen gekregen “een kind verliezen is het ergste dat je kan over-
komen” Ik kan niet veel met die opmerking, want het zegt vooral veel over de
angst van die ander. Toen ik nog vol in mijn emoties zat, kon ik aan de reactie van
mensen aflezen of ze zelf kinderen hadden of niet. Hoe empathisch iemand ook
is, hoeveel hij of zij zelf ook heeft meegemaakt in het leven. Als je nooit je eigen
pasgeboren baby hebt vastgehouden, zal je nooit écht begrijpen hoe erg het is om
je kind te overleven. En er is geen opleiding ‘ervaringsdeskundige” die daar iets
aan kan veranderen!

‘De laatste jaren merk ik dat steeds meer ervaringsdeskundigen vanuit de lessen
van meestal op de herstelvisie gebaseerde opleidingen werken en dat ze niet
buiten het perspectief van de herstelvisie lijken te kijken. Op social media krijg ik
adviezen of wordt me van alles verweten als ik zeg dat ik een ADHDer ben. Men
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reageert daarop vaak dat ik het niet ben, maar dat ik het ‘heb’ Alsof de herstelvisie
de enige weg is en elke ervaringsdeskundige niets anders mag zeggen dan wat ze
geleerd hebben tijdens hun herstel. Ook als ik laat merken dat het zeggen ‘ik ben
een ADHD'’er’ een bewuste en onderbouwde keuze is, lijkt het erop dat mensen
niet naar deze onderbouwing kunnen luisteren. Het past niet in de herstelvisie!

‘Is het de wet van de remmende voorsprong? 25 jaar geleden werkte ik ook vanuit
de visie ‘je bent niet je ziekte, je hebt hem’. Inmiddels weet ik dat dat onzin is. Mijn
ADHD is een bepalend deel van mij, mijn depressies zijn een bepalend deel van
mijn leven. Minstens zo groot als het effect van het zijn van Brabo, vrouw uit Bra-
bant,ADHDer en Depri Dus ik noem mezelf Brabo, want dat ben ik!

‘Ik vind het heel belangrijk dat ervaringsdeskundigen hun grenzen kennen en
openstaan voor de ander. Ook als die een andere visie heeft. Dat ze leren van het
leven en dat blijven doen. Dat ze opzij stappen, als hun eigen ervaringen verwa-
terd zijn, of niet meer passend en iemand meer kan hebben aan een ander die
nog vers in de emotie zit en beter kan aansluiten. Uiteindelijk is het leren van
ervaringsdeskundigheid te beschrijven met wat voor mij sowieso het doel van het
leven is. En dat is in mijn geval: een wijze oude vrouw worden!

5.3 Martin Pragt - ieder mens is uniek

Bij Martin Pragt (1955)
onder andere docent aan de opleiding tot ervaringsdeskundige

in generationele armoede en sociale uitsluiting, ging het leven
al vanuit de kindertijd over schaarste. Over armoede en wat
daarbij hoort. Hij vertelt hoe hij heeft geleerd de spiraal van
armoede te doorbreken.

Armoede

‘Soms grijpen ervaringen in je leefsituatie in op een manier die bepalend is voor
de rest van je leven. Bij mij was dat samen te vatten in het begrip armoede waar
we mee te maken hadden als gezin. We hadden geen stabiele leefomstandighe-
den,zodat er altijd sprake was van stress en onzekerheid, met, voor mij,als gevolg
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een sterk gevoel van onveiligheid, angst en eenzaamheid. Mijn ouders waren
vanuit hun eigen achtergrond niet in staat om veiligheid te bieden. Het vermogen
om te praten, dus uit te leggen, te delen, was er niet. De plotselinge dood van mijn
broertje was niet samen te verwerken. Het traumatische zwijgen begon. Juist om-
dat dit zwijgen een bepalende factor in de latere jaren van mijn leven is geweest,
was er de noodzaak om met mijn verleden aan de slag te gaan. Ik wilde inzicht,
en daarmee grip krijgen op mijn eigen situatie. Uiteindelijk leidde dit tot een diep
besef dat mij van alles is aangedaan en is overkomen, wat ik voel als onrecht. Dit
inzicht leidde tot ervaringsdeskundigheid in uitsluitmechanismen. Wat van belang
is geweest is dat ik heb geleerd hierover,zonder belemmering, te spreken. Ik kan
daarmee mijn inzichten overdragen aan anderen.

leder mens is uniek

‘Elke ervaring is uniek, omdat de beleving van de ervaring uniek is. leder mens is
uniek en leeft in verschillende omstandigheden. De verwarring die kan ontstaan
als je niet in staat bent om omstandigheden, beleving en karakter te onderschei-
den, kan elke belemmering als persoonlijk falen laten gelden en leiden tot een
diep gevoel van eenzaamheid. Juist het maken van het onderscheid heeft mij in
staat gesteld om diep in te kunnen gaan op de achtergronden van belemmeringen
die worden gevoeld op het pad van het leven. Ik heb geleerd om het persoonlijke
en het generieke te onderscheiden. Daardoor heb ik veel inzicht gekregen in de
problematiek van de groep mensen waartoe ik behoor. Ik heb geleerd wat armoe-
de betekent voor gezondheid, levensinstelling, carriere, kansen en mogelijkheden.
Ik heb kunnen zien wat mijn strijd heeft gedaan met mijn kinderen. Ik heb keuzes
kunnen maken die de spiraal van armoede konden doorbreken!

Anderen nodig om zicht op jezelf te krijgen

Als je zelf in een lastige situatie zit is het moeilijk om de situatie te overzien. In
de scholing die ik heb gehad kon ik met anderen, mensen die een andere vorm
van kennis hebben, onderzoek doen naar mijn eigen achtergrond en de impact die
dat had in mijn leven. Mensen met academische kennis konden mijn ervaringen
duiden en dat gaf mij inzicht in de situatie. Ik kon daarmee loskomen van oorde-
len, schuld en emotie. Ik leerde daardoor te begrijpen wat er gaande was. Ik kon
mijzelf plaatsen in een voorheen vreemde wereld. Ik heb me altijd een vreemde
eend in de bijt gevoeld. Na de scholing kon ik het zelf duiden en kon ik met meer
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afstand kijken naar mezelf en de wereld. Ik kon ontschuldigen. Bovendien, elke
situatie kent mechanismen van uitsluiting. Soms worden mensen bewust uit-
gesloten, maar we kennen ook de werking die uitgaat van onbewuste uitsluiting.
Het vergt studie, begeleiding, communicatie en nieuwsgierigheid om deze
mechanismen op te sporen!

Ervaringskennis als derde kennisbron

‘In een boek over ervaringsdeskundigheid mag niet ontbreken dat ervarings-
deskundigheid een pijler is in de kennisdriehoek. lemand die heeft gestudeerd
op een vak, of een onderwerp, beschikt over academische kennis. Vaak is dat
opgeslagen in boeken en rapporten. Het reproduceert de opgeslagen kennis.

lemand die werkzaam is in een specifiek vakgebied heeft de beschikking over
praktische kennis. De toepassing van de theoretische kennis vraagt soms aan-
passingen en ingrepen. De praktijk heeft met meer invloeden te maken dan de
theorie.

Een ervaringsdeskundige, die situaties aan den lijve mee heeft gemaakt en daar
over kan reflecteren beschikt over ervaringskennis. Deze drie vormen van kennis
zijn specifiek te noemen:

» De gynaecoloog beschikt over academische kennis;

» De verloskundige beschikt over praktische kennis;

» Moeders beschikken over ervaringskennis.

In het leven zou het fantastisch zijn als deze drie vormen van kennis samen
zouden kunnen gaan zoals dat kan gebeuren bij een geboorte!
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Samenwerken
met ervaringsdeskundigen
als professional/onderzoeker

Steeds meer onderzoekers doen ervaringen op in samenwerken met ervarings-
deskundigen. Door samen te leren, aan te sluiten op talenten en informatie uit te
wisselen, wordt samengewerkt en samen kennis geproduceerd. Mireille Donker-
voort en Charlotte Vissenberg vertellen over hun ervaringen.

6.1 Mireille Donkervoort - verrijking van onderzoek

Mireille Donkervoort werkte de afgelopen vier jaar samen
met diverse ervaringsdeskundigen met niet-aangeboren
hersenletsel samen in de onderzoekslijn NAH - zorg op maat
en in het NAH Kennisnetwerk (NAH = Niet Aangeboren
Hersenletsel)

Afstemmen en aansluiten

‘Als je uitgaat van iemands wensen, competenties en passie, dan kan iemand ook
van toegevoegde waarde zijn. Dat staat los van het wel of niet hebben van scho-
ling. Dit gaat over de persoon zelf en over de aanwezige ervaringskennis. Dat zegt
Mireille Donkervoort, codrdinator en onderzoeker van NA(H)-zorg op maat.

Ze vertelt: ‘Het is belangrijk dat je gebruikmaakt van de competenties van de
persoon. Zo is er iemand die goed analytisch kan denken en geweldig is in met
spreadsheets werken. Ze ontwerpt en analyseert wat eruit voortkomt. Dus ook

het interpreteren van data. Een idee van het maken van een enquéte kwam ook
van deze ervaringsdeskundige. Wat we doen wordt dus echt samen vormgegeven,
bedacht, et cetera. Dat we alles samen doen, juist op die gebieden waar ze goed in
zijn en aan mee kunnen werken, is vanaf het van deze onderzoekslijn al zo!

Ruimte voor eigen groei

‘Wat werkt is dat je ervaringsdeskundigen vrijlaat. Ze kunnen zich niet altijd aan
‘jouw’ deadline houden. En wat ook werkt is hun competenties onderzoeken, hun
wensen horen en hun passies. En daar ruimte voor geven. Wat dus niet werkt is
werken met strakke deadlines en eisen. Want door bijvoorbeeld een verandering
in hun thuissituaties kan iets even stil komen te liggen. Als projectleider moet je
hiermee rekening houden en mee kunnen omgaan!

45



Flexibiliteit in projectprocessen

‘Flexibiliteit werkt, en dat is niet in alle projecten of onderdelen mogelijk. In een
kortdurend project is dat lastiger dan in een langdurig project. En soms vraagt dat
om een ‘flexibele’ manier van oplossen!

Mireille vindt het fijn dat ervaringsdeskundigen meekijken, meedenken en mee-
doen. Vooral bij het zijn van co-onderzoeker is dat een meerwaarde.

Weten hoe het is en hoe het voelt

‘Zo zijn er co-onderzoekers, die veel ervaring hebben met het begeleiden van
groepen. Co-onderzoekers hebben dialoogtafels mee-opgezet en de uitvoer ge-
daan. Dit was voor alle betrokkenen van waarde. Want dat hoor je vaak, dat het
belangrijk is om te kunnen doen waar je goed in bent. Uiteraard binnen de kaders
die er zijn maar die je ook samen bepaalt’

‘Wij, als professionele onderzoekers, zijn vaak in de flow van het onderzoek doen
bezig en verliezen soms daardoor waarover het écht gaat. De ervaringsdeskun-
digen houden ons scherp op de bedoeling, waar het over gaat’

‘Zowel de professionals als de andere betrokkenen aan de dialoogtafels vonden
het heel waardevol dat juist zij dat de begeleiding deed en niet ik als onderzoeker.
Dat voelde goed en dat kregen we ook terug aan het eind van de dialoogtafels!

Ruimte voor kwetsbaarheid creéren

‘Werken met ervaringsdeskundigen met NAH maakt het project en het proces ook
kwetsbaar. Mensen kunnen uitvallen en dan moeten er nog dingen. Zoals bijvoor-
beeld met het project dialoogtafels begeleiden. Als iemand uitvalt, moet je daar
rekening mee houden. Je vindt niet zomaar weer zo iemand die ook zo goed is in
het begeleiden van mensen aan de dialoogtafels. De balans zoeken hierin is zéér
belangrijk’

‘Mensen met NAH zijn gewone mensen. Veel van hen hebben de wens om te

participeren en zijn daarin ook nog zoekende. Ze leven met de vraag, wat kan ik
(nog) doen? Ze weten nog niet precies wat hun belastbaarheid is en dat is voor
veel mensen zelfs een blijvend vraagstuk. Het vinden van de balans tussen wat
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wil ik en wat kan ik, is zeker aan het begin van dit proces een kwetsbaar iets. Voor
de mensen zelf, en dus voor het onderzoek!

Wat Mireille bijzonder vindt is de veerkracht van deze mensen.Zo zeggen mensen
bijvoorbeeld:

“Tk zal het nooit accepteren maar ik zal wel

mijn leven opnieuw moeten uitvinden.”

Dat kost tijd en energie en onzekerheden en soms geconfronteerd worden dat iets
dus even te veel was. Want gevolgen van NAH kunnen zijn: sneller vermoeid zijn,
overprikkeld raken, concentratieverlies, slechter geheugen en gedragsveranderin-
gen. En dat speelt mee in het samenwerken met ervaringsdeskundigen!

Al met al vraagt het samenwerken met ervaringsdeskundigen in onderzoek om
meer ‘bijsturen’ dan het doen van een onderzoek al van zichzelf vraagt. Maar dat
is de opbrengst meer dan waard, aldus Mireille. Want werken met ervarings-
deskundigen verrijkt een onderzoek. Waarom?

‘Omdat zij de mensen zijn met de ervaringen en weten wat het is om NAH te
hebben. Daar moeten we dan ook echt naar luisteren. Als we het zonder hen
zouden doen, dan zou ik het echt een “armer” (oppervlakkiger) project vinden!

6.2 Charlotte Vissenberg - leren van en met Expex

We willen de ervaringsdeskundigen inzetten waar zij zich willen
inzetten. Zo vertelt Charlotte Vissenberg, associate lector Familie
& Veerkracht. Zij werkt met jongeren van Expex, die getraind zijn
én zelf ervaring hebben in de jeugdhulp.

Niet passende verwachtingen

Zij vertelt: ‘In de Flevo Academie Jeugd (FAJ) is gestart met het werken met Expex.
In de praktijk bleek dat deze jongeren waarschijnlijk meer zijn opgeleid in de
richting van het zijn van een maatje (herstelvisie). Wat wij echter zoeken in de
Flevo Academie Jeugd is meer gericht op het verbeteren van het systeem. Veel
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Expex waren nog niet bedreven in dingen zoals presenteren, ambassadeur zijn.
Dan gaat het om vaardigheden van advisering, kritisch meedenken, meedenken
met beleid.

‘Nu we het hebben over het verschil tussen de herstelvisie en de inclusievisie,
denk ik dat wat we van hen vroegen veel meer gaat over de inclusievisie. In dat
deel waren ze nog niet goed in getraind. Daarom krijgen ze nu extra training op
maat.

Charlotte geeft aan dat ze binnen de FAJ ook met ouders samenwerken. Deze
ouders zijn niet speciaal getraind en vaak zelf hoogopgeleid (hbo+). Het gaat dan
bijvoorbeeld om ouders van kinderen met autisme. Ze zijn de woordvoerder van
hun kind, vertolken wat hun kind nodig heeft en zijn dus heel mondig.Je hoeft hen
niets te leren.

Zelf leren werken met jongeren van Expex

Daarentegen zijn de Expex nog lerende. Charlotte vertelt: ‘We wilden ze inzetten
als getrainde ervaringsdeskundigen en kwamen erachter dat dit niet vanzelfspre-
kend direct lukte. Dat heeft gemaakt dat we hebben geleerd dat we het anders
moesten vormgeven. Meer ruimte voor het leren bieden. De FAJ biedt daarom nu
de omgeving om stage te lopen en met elkaar te leren hoe je hun eigen erva-
ringsdeskundigheid kunt inzetten. En in dat proces, hoe van elkaar te leren, gaat
het om jongeren van Expex en alle andere betrokkenen!

‘le hebt daarbij ook te maken met het tempo van een Expex want de ervaring is
nog niet van zo heel lang geleden. Ze zijn jong en gemakkelijk geraakt en dingen
zijn ook ‘eng’ voor hen. Het betekent dat je als professional moet gaan afstemmen
op waar zij zitten in hun ontwikkeling en wat zij willen. En vooral ook ruimte te
geven aan de vraag waar zij naar toe willen werken’

‘Wat wij geleerd hebben is dat je als organisatie niet in de weg moet gaan zitten
van hun ontwikkeling. Begeleiders en matchers van de Expex hebben vanuit zorg
de neiging om ‘hun’ jongeren van Expex te willen beschermen. Wat we hebben
gemerkt is dat deze goedbedoelde zorg het ontwikkelingsproces van de Expex in
de weg kan gaan zitten!
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‘Wellicht heeft dat te maken met dat er een visie zou moeten zijn over waar je
naar toe wilt groeien, als individu en als groep. Vanuit een besef dat je als individu
en als groep steeds lerend bent. Als je zo'n visie zou hebben, ga je wellicht als be-
geleider ook meer kijken naar vragen zoals, waar wil jij naar toe groeien, hoe kom
je daar en wat is er dan nodig (maatwerk)?’

‘Het is dus heel belangrijk dat je kijkt of dat wat je je mensen laat doen wel bij
hen past, en bij wat ze willen leren. Dat je dus een omgeving maakt waar ze hun
talenten kunnen ontplooien en tot hun recht kunnen komen.

‘Daarbij is het belangrijk dat je laat zien wat er allemaal mogelijk is binnen het
project, aan taken wat je kan doen als ervaringsdeskundigen.

Zo is er een ervaringsdeskundige die gaat als een trein. Ze werkt nu als zzp-er,

is co-trainer en verdient haar salaris met haar ervaringsdeskundigheid. Mensen
weten haar te vinden. Ze is heel herkenbaar en enorm doorgegroeid. Ze heeft een
enorme drive, zij kan ook veel dingen goed.

Niet iedereen kan bijvoorbeeld dagvoorzitter zijn, zij kan dat wel. Ze praat makke-
lijk, kan dingen verbinden en ze kan ook overstijgend kijken naar dingen. Wat ook
helpt is dat ervaringen haar nu niet meer zo erg aangrijpen.

‘Een andere ervaringsdeskundige is bijvoorbeeld goed in staat met afstand en
met prikkelende humor dingen bespreekbaar te maken en onder de aandacht te
krijgen. Deze twee jongeren doen iets wat bij hen past en daarom werkt het ook
goed.

Zo zijn andere jongeren van Expex hartstikke goed in maatje zijn. Dat is passend
voor hen. En daarin kunnen zij zich in ontwikkelen.

Een manier waarop je je kan inzetten als Expex is dat je meeloopt,zonder voorop-
gezette opdracht, binnen de organisatie en aan de hand van wat deze Expex heeft
gezien en ervaren, wordt er gekeken waar de Expex van betekenis kan zijn. Dat
geeft ruimte aan het zelf zoeken naar, waar pas ik als Expex het beste!

Systeemwereld versus wereld ervaringsdeskundigen

‘Er is wel een probleem met de huidige structuur van het aanvragen van projecten.
In veel aanvragen,zoals ook bij de aanvraag van de FAJ, moet je doelen aangeven.
Ook doelen waaraan de ervaringsdeskundige zou moeten voldoen en wat het hen
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in hun herstel zou moeten opleveren. Daarmee wordt van buitenaf bepaald wat
dan de waardevolle inzet zou moeten zijn. Dit is meer output gedreven. Terwijl de
wijze van werken tijdens het project, meer procesgericht (throughput), beter aan-
sluit bij het leerproces van de Expex. Nu we ons daarop hebben afgestemd, lijkt
dat ook meer op te leveren!

‘Daar hebben we nog wat in te leren als we een onderzoeksproject met ervarings-
deskundigen willen gaan opzetten. Als je zo'n project niet met inclusiedoelen
opzet (gericht op het lerende proces), hoe wil je dan voor elkaar krijgen dat je
een inclusief werkende ervaringsdeskundige gaat krijgen?

Mogelijk kan het al betrekken van de ervaringsdeskundigen bij de subsidie-
aanvragen dit ‘te bepalend zijn en te veel op output zitten’ in het aanvraagproces
al helpen bijsturen’
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7.1 Naast verschillen, ook overeenkomsten

Wat steeds weer wordt genoemd, zowel bij mensen vanuit de herstelvisie, als bij
mensen die vanuit de inclusievisie werken, is de wens om gezien, gehoord en
begrepen te voelen.

Dit Lijkt een oerbehoefte te zijn die prachtig wordt verwoord in het lied van de
film Tommy (the Who)%:

‘See me | Feel me | Touch me | Heal me’

Hierin herkennen en vinden alle ervaringsdeskundigen die met stigma, beperkin-
gen, uitsluiting en schaarste te maken hebben gehad elkaar.

Begrip in de overeenkomsten en de verschillen tussen ervaringsdeskundigen kan
helpen in de verdere dialoog en het vormgeven van samenwerkingsrelaties. Im-
mers, als er iets is wat de verhalen overeenkomstig hebben, is het wel de enorme
diversiteit die uit de ervaringen voortkomt. Je zou kunnen stellen dat er net zoveel
diversiteit is als dat er mensen bestaan die werken met hun ervaringsdeskundig-
heid. Of het nu over herstelervaringen of inclusie gaat, dat maakt niet uit.

De twee visies bieden verschillende perspectieven op eenzelfde begrip. In hoofd-
lijnen zijn er meer overeenkomsten in de twee visies, dan dat er wezenlijk ver-
schillen zijn. En binnen die overeenkomsten zijn er wellicht net zoveel perspectie-
ven als dat er ervaringsdeskundigen bestaan. Dat is het leuke van perspectieven.
Het maakt na een initiéle periode van verwarring en toename van complexiteit
gevoelens - als men de moeite neemt om naar elkaar te luisteren en de inzichten
te verbinden - het beeld completer en rijker. Met elkaar kunnen we dan meer dan
de som der delen zijn.

Ook is zichtbaar dat er een overlap zit tussen de visies en dat ze daarmee niet
tegenstrijdig maar juist complementair zijn aan elkaar. De verschillen maken de
rijkdom aan ervaringsdeskundigen alleen maar groter. Nog meer ervaringen die
kunnen worden ingezet om anderen te helpen in eigen herstel of systemen te
helpen meer inclusief te kunnen zijn.
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7.2 Ervaringsdeskundige op meerdere terreinen

Al pratende met diverse ervaringsdeskundigen en puttend uit de eigen erva-
ringsdeskundigheid en contacten met ervaringsdeskundigen, lijkt het erop dat
veel ervaringsdeskundigen met stigma en uitsluitingsmechanismen te maken
hebben gehad. Sommige ervaringsdeskundigen zien zich geconfronteerd met
uitsluiting, bijvoorbeeld door het beeld dat het wel je eigen schuld’ moet zijn dat
je nog steeds niet uit de uitkering bent. Mensen schamen zich soms dat ze hun
hand moeten ophouden en lijden onder het gevoel dat het ook nog eens je eigen
schuld is.

Veel ervaringsdeskundigen hebben ervaringsdeskundigheid op meerdere terrei-
nen.Zo hebben mensen in de uitkering te maken hebben met wat ‘multiproblema-
tiek’ wordt genoemd. Zij hebben te maken met een combinatie van factoren zoals
fysieke en/of mentale gezondheidsproblemen, slechte woonomstandigheden,
chronische schaarste qua voeding, dreigende of oplopende schulden, het hebben
van een te lage opleiding, te hoge leeftijd voor de arbeidsmarkt, te hoge opleiding
met een te lange tijd in de uitkering, enzovoorts. Maar ook het hebben van een zo-
genaamde onzichtbare beperking, met geen of nauwelijks officiéle erkenning,zoals
een rouwproces, kan leiden tot een uitsluitmechanisme. Intern en extern.

Aan de andere kant hebben veel ervaringsdeskundigen in de herstelvisie vanuit
de persoonlijke vaak mentale problemen ook te maken met armoedeproblematiek.
En als je bij deze mensen in hun achtergrond duikt, vind je zeer vaak ook multi-
problematiek in hun ervaringsverhaal.

Binnen de uitkeringsgerechtigde groepen zijn veel van de uitgesloten ‘groepen’
vertegenwoordigd,zo niet allen. Het is namelijk zo dat door het hebben van zicht-
bare, onzichtbare, erkende of niet erkende beperkingen de kans op meedoen dus-
danig wordt verkleind dat men vaak langdurig van een uitkering moet leven. Dat
maakt dat veel mensen met uitsluitervaringen en armoede vaak ook ervarings-
deskundige zijn op het gebied allerlei andere factoren die meer bij de herstelvisie
kunnen thuishoren en andersom.
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7.3 Op weg naar de integratie van drie kennisbronnen

Als we ons minder druk gaan maken over de vraag, wie is nu wel of niet een erva-
ringsdeskundige, en waaraan moet deze ervaringsdeskundige voldoen, maar ons
richten op de vraag: ‘hoe kunnen we binnen onze georganiseerde (systeem)werelden
ervaringskennis een gewaardeerde en evenwaardige positie laten innemen die recht
doet aan al die verschillende verschijningsvormen? ontstaat ruimte voor die enor-
me rijkdom aan soorten ervaringsdeskundigheid en ervaringsdeskundigen. Dan
gaat het er ook om dat we ons bezig gaan houden met wat mensen nodig heb-
ben om hun eigen unieke inzet tot vol potentieel te kunnen brengen. Zowel qua
deskundigheidbevordering als in de wijze waarop een ervaringsdeskundige kan
doen waar hij/zij ervaringsdeskundig in is. Dan maakt het ook niet meer uit vanuit
welke visie men vertrekt en hebben beide visies waarde binnen het evenwaardig
positioneren van ervaringskennis. Schematisch ziet dat er zo uit:

Inclusievisie \ / Herstelvisie

NN

Figuur 1- De twee hoofdstromingen in achterliggende visies
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We roepen eenieder op, die werkt met of vanuit ervaringsdeskundigheid, om ver-
schillen te respecteren en te zien én de overeenkomsten tussen de twee visies te
gebruiken om ruimschoots te kunnen profiteren van de rijkdom aan ervaringsken-
nis. We zijn ervan overtuigd dat de twee visies complementair zijn aan elkaar. Door
ze zo te (h)erkennen kan deze ervaringskennis van toegevoegde waarde zijn aan
het evenwaardig positioneren van ervaringskennis bij de kennisbronnen praktijk
en theorie. Door te focussen op het evenwaardig positioneren van ervaringsken-
nis ontstaat er ook ruimte voor die enorme hoeveelheid verschijningsvormen van
ervaringsdeskundigheid. Dan wordt het betrekken van alle soorten van ervarings-
deskundigheid bij diverse (levens)vraagstukken een logisch onderdeel van veran-
derprocessen. Of het nu gaat om meer persoonsgerichte veranderprocessen of om
contextgerichte verander processen (zie onderstaand schema).

Mantelzorg
Uitkerings- ervaringskennis

gerechtigden Dak- en thuislozen

Familie Et cetera

ervaringskennis —
Mensen met _—— -~
Niet Aangeboren Et cetera
Hersenletsel \’

Figuur 2 - Diverse verschijningsvormen van ervaringskennis

Het gaat erom om veranderingsprocessen beter en completer te kunnen onder-
steunen. Zowel individuele veranderingsprocessen als van groepen en systemen.
We kunnen samen meer duurzame en passende veranderingen realiseren als we
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de mensen waar de verandering voor bedoeld is, betrekken bij de gewenste ver-
andering. En als we alle soorten ervaringskennis daarbij uitnodigen om invloed te
kunnen hebben op dat veranderproces.
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Over de auteurs

Ouinta Ansem (1962) is docent en onderzoeker bij het lectoraat Klantenperspectief
in Ondersteuning en Zorg van Hogeschool Windesheim. Eveneens is ze (onbezol-
digd) voorzitter van het European Anti Poverty Network Nederland (www.eapnned.
nl). Voor deze organisatie heeft ze met anderen onder andere het participatief
onderzoek ‘Ervaringsdeskundige inzet binnen het gemeentelijke sociale domein’ uit-
gevoerd (in opdracht van het ministerie van Sociale Zaken en Werkgelegenheid).
Ansem is - zoals ze dat zelf noemt - een ervaringsdeskundige professional, of
senior ervaringswerker. Zo werkt ze al 24 jaar in het werkterrein van de belangen-
behartiger. Daar is ze mee gestart toen ze in de positie van het hebben van een
bijstandsuitkering als alleenstaande moeder met 3 kinderen zat. Naast ervarings-
deskundige te zijn op het gebied van armoede en uitsluitingsmechanisme is ze
onder andere ook ervaringsdeskundige op het gebied van:

¢ Huiselijk geweld, door haar zelf relationeel geweld genoemd

» Beperkingen zoals Dyslexie en Fybromyalgie

¢ Schuldenproblematiek als extra dimensie binnen armoede

Voor de stichting Herkansing werkt ze aan het realiseren van een ONS Kantelhuis,
een alternatieve opvang voor mensen die tussen wal en schip vallen. Ze schreef
onder meer mee aan Werken in de halfde lijn (SWP, 2015) en Netwerkontwikkeling
voor zorg en Welzijn (Noordhof, 2018). In 2018 verscheen van haar hand Zonder
reflectie geen connectie (stichting Herkansing).

Kitty Jurrius (1977) is Lector van het lectoraat Klantenperspectief In Ondersteu-
ning en Zorg van Hogeschool Windesheim op de locatie Almere. Daarin draagt ze
samen met vijftien medewerkers de visie van het lectoraat uit en brengt deze in
de praktijk. Kitty Jurrius heeft veel (cliénten)onderzoek gedaan op het gebied van
participatie en zorg. Binnen de jeugdzorg en de zorg voor mensen met niet-aan-
geboren hersenletsel geeft zij leiding aan verschillende onderzoeksnetwerken
en consortia. Ze coordineert de Werkplaats Sociaal Domein Flevoland en het
NAH-Kennisnetwerk. Kitty Jurrius heeft een opleidingsachtergrond in Hotel-
management en in Sociaal Culturele Wetenschappen. Ze promoveerde in de
pedagogische wetenschappen (Universiteit Utrecht) op een methodologisch
proefschrift dat betrekking had op de participatie van kinderen en jongeren in
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onderzoek en beleidsvorming. Jurrius ontwikkelde in haar loopbaan een visie op
onderzoek waarin de begrippen inclusie en samenwerken centraal staan. Vanuit
die visie weet ze netwerken met elkaar te verbinden en diverse belangen van
partijen op elkaar af te stemmen. Samenwerken met ervaringsdeskundigen vindt
ze een vanzelfsprekendheid. Daarbij past ze het principe van diversiteit in erva-
ringsdeskundigheid toe: samenwerking en wederzijds leren worden afgestemd op
individuen die met de onderzoeken meedoen - zonder blauwdruk vooraf.

Recent schreef ze Toekomstperspectief van de klant in ondersteuning en zorg. (2020,
Almere: Windesheim) en met Anita Govaers Het kan wel. Over betrokkenheid van
mensen met NAH in onderzoek (In: Patient Included. Best practices betrokkenheid
van patiénten in onderzoek. 2019, Den Haag: Ministerie van VWS).
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Bijlage 1: Het lectoraat Klantenperspectief in Ondersteuning en Zorg

Het lectoraat Klantenperspectief in Ondersteuning en Zorg is een onderdeel van
Windesheim, locatie Almere. Het doet onderzoek dat bijdraagt aan een samen-
leving waarin iedereen mee kan doen op zijn of haar manier. Waarin de verhalen
van klanten van zorg en welzijn in hun context het vertrekpunt vormen voor het
inrichten van zorg en ondersteuning op maat.

Centrale vraagstelling is welke wensen en behoeften klanten hebben ten aanzien
van de duurzame vormgeving van een inclusieve samenleving en een daarbij
passend zorg- en ondersteuningsaanbod.

Er zijn vijf onderzoekslijnen:

e Wat is ervan uit klantenperspectief nodig om een inclusieve samenleving
vorm te geven? (Onderzoekslijn Inclusie)

« Op welke manier kan de positie van klanten verder worden vormgegeven en
verstevigd? (Onderzoekslijn Familie en Veerkracht)

» Welke behoeften en wensen hebben klanten ten aanzien van zorg en onder-
steuning, vormgegeven als het samenspel van burgers, zorgprofessionals en
techniek? Hoe kunnen deze behoeften en wensen als uitgangspunt genomen
worden voor het vormgeven van ondersteuning en zorg op maat? (Onderzoeks-
lijn zorglogistiek en Onderzoekslijn Nah-zorg op maat)

* Welke good practices zijn er in de samenleving waarin zorg en ondersteuning
als teamsport al in de praktijk wordt gebracht? (Onderzoekslijn Stad met
mogelijkheden)

Het begrip ‘klant’ speelt een centrale rol in het lectoraat dat niet voor niets
Klantenperspectief in Ondersteuning en Zorg heet. In zorg en welzijn is de klant
geen consument zoals in economische zin, niet iemand die een product afneemt,
afrekent en vervolgens tevreden naar huis gaat. Klant worden van zorg en welzijn
is vaak uit noodzaak geboren en de klant betaalt indirect via zorgverzekering of
belastinggeld. Er is niet altijd een eenduidige vraag of een helder product. Het
gaat om mensen die genoodzaakt door de omstandigheden een beroep doen op
zorg- en ondersteuningsaanbod, waarbij de vraag en de geleverde dienst in de
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interactie tussen klant, zorgprofessionals, andere burgers en techniek tot stand
komt op basis van diens visie en ideeén. De verhalen van klanten in hun context
vormen het vertrekpunt voor ons onderzoek. Van belang daarbij is de erkenning
dat alle mensen op een oneindig aantal punten van elkaar verschillen.

Het lectoraat werkt in allerlei verbanden samen. Er zijn verbindingen met het
onderwijs, burgers, organisaties en overheden in Flevoland, maar ook met andere
hogescholen, onderzoekscentra en universiteiten. Binnen de werkplaats Sociaal
Domein Flevoland ondersteunen we de regio met het realiseren van transforma-
tiedoelen. We dragen bij aan kennisontwikkeling in de regio en brengen de kennis
in bij de landelijke overleggen van de andere 14 werkplaatsen sociaal domein.

Lees meer op:

www.windesheim.nl
> onderzoek/lectoraten/klantenperspectief-in-ondersteuning-en-zorg

. Werkplaats Sociaal Domein hogfschoof g
Flevoland Windesheim

Dichter bij jou
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MEER LEZEN VAN ANDERSZINS

Alles in het werk stellen

ruimte voor klantmotivatie

en inclusief werken op de weg naar werk
Jeanet van de Korput en Fiet van Beek
deel 1 in de Anderszins-reeks
Werkplaats Sociaal Domein Flevoland
Voor mensen met een beperking en voor 45-plussers —

met een afstand tot de arbeidsmarkt is de weg naar :tlé‘lalse;n e
werk vaak moeilijk begaanbaar. Net als anderen '
willen ook zij meedoen en meetellen. Op basis van

hun verhalen en die van de coaches en werkgevers,
beschrijven de auteurs wat voor de betrokkenen van
belang en van waarde is.

ISBN 978-94-92994-25-7

Van prullenbak tot troostkat

) _ ‘ van prullenbak
perspectieven in de zorg tot troostkat

Lineke Verkooijen en Bas van der Sijde

Wat is nu echt belangrijk in de zorg? En wie bepaalt dat?
In Van Prullenbak tot troostkat lezen we de ervaringen
van cliénten, mantelzorgers,zorgmedewerkers en
leidinggevenden

ISBN 978-90-814921-8-8
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Werk waard

van bajes naar baan

Monique Beute

Jaarlijks komen ruim 30.000 mensen in detentie. Circa
een kwart van hen krijgt binnen twee jaar opnieuw een
gevangenisstraf opgelegd. Mensen die werk hebben,
lopen minder kans om weer in de fout te gaan. Het is
dus zaak om ex-gedetineerden aan het werk te krijgen.
Maar hoe?

ISBN 978-94-92994-17-2

Beschimmeld brood en dichte gordijnen
aantekeningen van een mantelzorger

Bert Euser (redactie)

Zonder opsmuk en bijbedoelingen schrijft de nicht

van tante Lee haar belevenissen met haar tante kort

en bondig in haar agenda. Zo lezen we hoe het contact
tussen die twee verandert van een jaarlijks verjaardag-
bezoek tot een intensieve zorgrelatie. Tante Lee wil niet
naar een tehuis, maar hoe lang is dat verantwoord?
ISBN 978-94-92994-14-1

ﬂ anderc,zms

www.uitgeverijanderszins.nl

74

75



y

diversiteit in ervaringsdeskundigheid i
vanuit twee hoofdstromingen belicht i

Ervaringsdeskundige, dat bén je E:'ﬁ

Het benutten van kennis en kunde van ervarings-

deskundigen wordt in toenemende mate gewaardeerd.

Maar wanneer is iemand een ervaringsdeskundige? 1
Daarover verschillen de meningen. De auteurs gaan in op :%
twee veel voorkomende visies op ervaringsdeskundigheid. i
Zij hebben als vertrekpunt dat ze recht willen doen aan
zowel de officieel geschoolde ervaringsdeskundige als » :
aan de autodidact zonder of met een geheel ander :
opleidings- en ontwikkelingstraject.

Moeten we ons niet wat minder druk maken over de

vraag wie wel of niet ervaringsdeskundig is? En meer bezig
zijn met hoe ervaringskennis een evenwaardige positie in

kan nemen binnen de professionele wereld? -
Quinta Ansem en Kitty Jurrius werken bij het lectoraat .
. ﬁi Klantenperspectief in Ondersteuning en Zorg van Hogeschool >
r Windesheim. Ansem is senior ervaringswerker, onderzoeker en
7 ; docent. Jurrius is lector en co6rdinator van de Werkplaats Sociaal ){f

Domein Flevoland. In hun werk staan de begrippen inclusie en
samenwerken centraal. Samenwerken met ervaringsdeskundigen
vinden zij een vanzelfsprekendheid.

. Werkplaats Sociaal Domein
Flevoland
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