
BURGERWETENSCHAP EN PATIËNTENPARTICIPATIE
Er bestond al een lange traditie van patiëntenparticipatie in gezondheidsonderzoek, 
zonder dat er werd gesproken over burgerwetenschap. Ondanks een duidelijke verwant-
schap zijn er ook verschillen. Participatie speelt al langer een grote rol binnen therapeu-
tische context, zoals bij gezamenlijke besluitvorming in een behandelrelatie1 2. Dit valt 
niet onder burgerwetenschap. Wel kan een vorm van burgerwetenschap onderdeel 
uitmaken van een behandelplan dat arts en patiënt samen vaststellen, maar dat is nog 
geen gemeengoed.

Ook is het van belang om burgerwetenschap te onderscheiden van de deelname van 
patiënten aan medisch onderzoek als proefpersoon. Dat betreft namelijk regulier 
medisch onderzoek, al kan het wel voortkomen uit een vorm van burgerwetenschap. 
Burgers of patiënten en wetenschappers kunnen bijvoorbeeld gezamenlijk onderzoek 
doen naar onderwerpen die relevant zijn voor een vervolgonderzoek na een burgerwe-
tenschapsproject.

Als patiënten zélf rapporteren over hun symptomen, in het kader van zogeheten ‘patient 
reported outcomes’ (PRO’s), dan is dat nog geen burgerwetenschap. Wel wordt de 
beleving en betekenisgeving van burgers en patiënten rondom hun gezondheid of 
behandeling gehonoreerd.3 4 PRO’s zijn niettemin van groot belang in burgerweten-
schapsprojecten.

Belangrijke mijlpaal
In 2006 verscheen op initiatief van patiënten het Handboek patiëntenparticipatie in 
wetenschappelijk onderzoek, een publicatie van ZonMw (Nederlandse organisatie voor 
gezondheidsonderzoek en zorginnovatie).5 Tal van patiënten en wetenschappers 
verleenden hun medewerking. De betrokkenheid van de patiëntvertegenwoordiger 

‘De primaire taak van de patiëntvertegenwoordiger is het zo goed mogelijk inbrengen 
van de eigen ervaringsdeskundigheid binnen wetenschappelijk onderzoek. Zijn toege-
voegde waarde ligt in de persoonlijke ervaring van het hebben van een bepaalde 

op de verschillende levensterreinen, zoals zorg, onderwijs, werk en vrije tijd. Er zijn 
talrijke mogelijkheden om die kennis en ervaring aan te dragen. Zo zijn er bijvoorbeeld 
ervaringsdeskundigen die: 

1.2 BURGERWETENSCHAP VOOR GEZONDHEID 
EN WELZIJN
Dit artikel gaat over burgerwetenschap binnen het gezondheidsdomein. Hoewel 
patiënten en burgers al langere tijd participeren in medisch onderzoek, voegt 
burgerwetenschap een nieuwe dimensie toe aan patiëntenparticipatie.
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• onderzoeksvoorstellen beoordelen;
•  patiënteninformatie schrijven of deze becommentariëren;
• interviews afnemen;
•  de achterban vragen om vragenlijsten en rapporten in te vullen;
• onderzoek helpen monitoren; 
• data helpen analyseren;
• onderzoeksresultaten (helpen) verspreiden.’

De publicatie verwijst naar de zogeheten ‘participatieladder’ die Sherry Arnstein al in 
1969 ontwikkelde om aan te geven welke verschillende rollen burgers in onderzoek 
kunnen nemen. De ladder kent acht treden, verdeeld in drie delen: non-participatie 
(manipulatie en therapie), tokenisme (informeren, consultatie en tevredenstellen) en 
burgermacht (partnerschap, gedelegeerde macht en burgercontrole). De ladder helpt om 

toenemende mate van intensiteit hebben burgers een rol als informatieleverancier, 
adviseur, samenwerkingspartner, onderzoekleider en de opdrachtgever. 

Sommige voorbeelden in het handboek 
uit 2006 zouden we nu als een inten-
sieve vorm van burgerwetenschap 

Duchenne-patiënten zelf initieerden en 
uitvoerden naar prednison. Dat medicijn 
werd vroeger niet voorgeschreven in 
Nederland, maar in het buitenland wel. 
Na een intensief beoordelingsproces 
van wetenschappers en artsen dat door 
patiënten werd geleid, werd het middel 
alsnog verstrekt.

Een ander voorbeeld is de langjarige 

vernieuwend genoeg vonden. In dertig jaar tijd is nu een door velen benijde databank 
opgebouwd, met veel informatie over de gevolgen van de ziekte, effectieve behande-
lingen en de levensverwachting van patiënten.6

Steeds meer bewustzijn
Begin deze eeuw heeft de deelname van patiënten aan onderzoek en beleid een vlucht 
genomen. Zo liep bij ZonMw tussen 2009 en 2013 een programma dat een bijdrage wilde 

tot doel de kwaliteit en praktische relevantie van onderzoek te verbeteren, en te leiden 
tot kwaliteits- en beleidstrajecten in zorg.7

De groei van de patiëntenbeweging zelf is een manifestatie van toenemend bewustzijn 
van patiënten dat hun bijdrage cruciaal is in de ontwikkeling van kennis, zorg en beleid. 

© Michiel van de Pol
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Dat gaat met horten en stoten. Er is veel behoefte aan samenwerking, maar er zijn ook 
veel kennishiaten en grote verschillen tussen organisaties en landen in visie op patiën-
tenparticipatie en samenwerking met andere stakeholders, vooral de farmaceutische 
industrie. Zo besloot de toenmalige Nederlandse Consumenten en Patiënten Federatie 

EPF door de farmaceutische industrie.8 9

verricht rondom de participatie van patiënten in het vaststellen van onderzoeksa-
genda’s.10 In 2007 publiceerden ze een theoretisch en praktisch overzicht over zeggen-
schap van patiënten in onderzoek en hoe je die zou kunnen vormgeven.11 Veelzeggend 
voor de stand van zaken aan het begin van deze eeuw is hun constatering dat er nog 
geen sprake was van participatie van patiënten in biomedisch en klinisch onderzoek12. 
Inmiddels is dat veranderd.

Zo is in de Maartenskliniek in Nijmegen ervaring opgedaan met deelname van patiënten 
aan fundamenteel labonderzoek.13 Onderzoeker Hester van de Bovenkamp beschreef in 
2010 de grenzen van de invloed van patiënten in gezondheidsonderzoek.14 Cees Smit, 
een zeer ervaren vertegenwoordiger van de patiëntenbeweging, beschreef de dynamiek 
van patiëntenparticipatie in Nederland. Hij beargumenteerde de noodzaak van een 
pro-actievere en activistische opstelling van patiëntenorganisaties, om te voorkomen 
dat ze te zeer aan de leiband van de medische en farmaceutische sector, overheid en/of 
wetenschap zouden lopen.15

Paradigma, geen methode
In 2009 werd de International Collaboration for Participatory Health Research (ICPHR) 
opgericht, dat de ontwikkeling van participatief gezondheidsonderzoek beoogde te 
stimuleren. In 2013 beschreef de ICPHR participatief gezondheidsonderzoek als een 
‘paradigma, geen methode’. In de visie van ICPHR is participatie het bepalende principe 
gedurende het hele onderzoeksproces.

Het doel is om de deelname van eenieder wiens leven of werk onderwerp van onderzoek 
is, te maximaliseren. Dit start bij de formulering van de onderzoeksvraag en het onder-
zoeksdoel, gevolgd door de ontwikkeling van het onderzoeksontwerp, de keuze van 
methode voor dataverzameling en analyse, de uitvoering van het onderzoek, en uitein-
delijk de interpretatie van de resultaten en de verspreiding daarvan.16 Onderzoek, 
volgens het ICPHR, wordt niet gedaan ‘op’ mensen, maar ‘met’, en heeft als doel hun 
levens te verbeteren. Participatory Health Research (PHR) heeft dus een sterk emanci-
patorisch karakter. In de patiëntenbeweging appelleert dit aan de leus ‘niets over ons, 
zonder ons’.

VERSCHILLENDE BENADERINGEN EN BENAMINGEN
Recentelijk deden de Duitse onderzoekers Gertrud Hammel et al17 en Nils Heyen et al18 
een poging tot een overzicht om de diverse benamingen van burgerwetenschap in 
gezondheidsonderzoek bij elkaar te brengen. Naast het hierboven genoemde partici-
patory health research (PHR19), noemen zij onder meer patient and public involvement  
(PPI20 21), patient-oriented research (POR22), community-based participatory research 
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(CBPH623 patient engagement24, patient innovation25 en patient science26. 

Al deze termen verwijzen naar meer of minder intensieve vormen van samenwerking 

betrokkenheid. Het onderzoeksgebied kan zeer variëren; soms betreft het publieke 
gezondheid, dan weer de gezondheidszorg zelf of biomedisch onderzoek. Dit leidt 
uiteraard tot een zeer grote diversiteit aan aanpakken. Het is een van de redenen 
waarom het Twentse TOPFIT Citizenlab het belangrijk vindt dat doel, methode, relaties 
en rolverdeling altijd expliciet besproken horen te worden bij het vormgeven van burger-

‘Burgerwetenschap omvat onderzoeksactiviteiten waarin burgers en wetenschappers 
(en eventueel andere partijen) samenwerken om tot waardevolle kennis te komen voor 
zowel individuele burgers als wetenschap en maatschappij’.

Ter illustratie van de verschillende benaderingen van burgerwetenschap lichten we hier 
twee benaderingen uit: patient science en participatory health research (PHR). Heyen 
onderstreept dat de uiteindelijke focus van PHR de verbetering van de levens van 
burgers is.27 Patient science heeft in de eerste plaats tot doel het vergaren van nieuwe 
kennis.

PHR is veelal gericht op publieke gezondheid en (groepen) mensen met een sociaaleco-
nomische achterstand. Patient science richt zich volgens Heyen op een andere vorm van 
achterstand: een chronische aandoening of een ander gezondheidsprobleem, onafhan-
kelijk van sociaaleconomische status.

De benaderingen hebben raakvlakken, die zich in de eerste plaats manifesteren in de 
gedeelde ambitie om mensen systematisch en diepgaand te betrekken in alle fasen van 
onderzoek. Heyen en collega’s deden dit met een groep (ouders van) patiënten met 
taaislijmziekte.

Heyen en collega’s onderstrepen dat patient science onderzoek wordt geleid door 
formele wetenschappers in een geïnstitutionaliseerde context, los van het gegeven dat 
burgers op alle niveaus bijdragen en zeggenschap kunnen hebben. Ze maken daarmee 
onderscheid met zogeheten Patiënt gedreven onderzoek (patient led research) of parti-
cipant led research, waarmee ze onderzoek bedoelen dat geheel vanuit een (groep van) 
patiënten wordt geïnitieerd en geleid, los van een institutionele context.28

Kraamkamer patiënt-gedreven onderzoek

voor staat. Daarbij is het van belang open te blijven staan voor het feit dat ze in de 
praktijk voortdurend in elkaar overlopen. Patiënt-gedreven onderzoek kan uiteindelijk 
leiden tot inbedding in formeel gezondheidsonderzoek, al was het alleen maar om 
legitimiteit te verwerven.

Het onderzoek van diabetespatiënt Robin Koops naar een kunstmatige alvleesklier is 
patiënt gedreven. Zijn bedrijf Inreda Diabetic werd in 2019 door de overheid uitgeroepen 
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tot Nationaal Icoon. Terwijl het allemaal was begonnen in zijn schuur, met experimenten 
op hemzelf. Zijn vasthoudendheid heeft ervoor gezorgd dat hij gaandeweg samen-
werking kreeg met academische instellingen, waardoor er sprake is van patiënt 
gedreven onderzoek rondom zijn oorspronkelijke idee, maar aangevuld met traditioneel 
medisch onderzoek, waarin patiënten ‘slechts’ proefpersonen zijn.

In Nederland zijn veel patiëntengroepen die een vorm van patiënt-gedreven onderzoek 
doen, veelal buiten gezichtsveld van de instituties. Juist vanwege die marginale positie 
is het cruciaal het potentieel van hun dynamiek te zien als een kraamkamer voor de 
toekomst.29

GROEI VAN ZELFONDERZOEK IN HET GEZONDHEIDSDOMEIN
Voortbouwend op de emancipatie van patiëntenparticipatie in onderzoek in de jaren na 
de eeuwwisseling, groeide in de jaren tien beweging van patiënten die zélf onderzoek 

burgerwetenschap in het medisch domein georganiseerd in Nederland. Onder de naam 
Beyond RCT, ondernamen de patiëntenorganisaties Platform Patiënt en Voeding, 
Inspire2Live en onderzoeksinstituut TNO een gezamenlijke zoektocht naar alternatieven 
voor de ‘gouden standaard’ in het medisch onderzoek: de gerandomiseerde, dubbel-
blinde studie (RCT).

In 2018 volgde een tweede, nu georganiseerd door patiëntenorganisaties Stichting Mijn 
Data Onze Gezondheid, Inspire2Live in samenwerking met Waag Society.30  In 2019 kwam 
er een kennisagenda, Onderzoek door en voor Patiënten, geschreven door patiëntenor-
ganisties, waarin voor het eerst randvoorwaarden voor de verdere ontwikkeling van 
burgerwetenschap in het gezondheidsdomein werden omschreven.31

De toenemende emancipatie van patiënten in gezondheidsonderzoek brengt nog een 
belangrijk onderscheid aan het licht: is de kennis waarnaar het burgerwetenschaps-
project streeft generieke kennis of individueel bruikbare kennis? Veel patiënt-gestuurd 
onderzoek, waaronder ook de vele thuisexperimenten vallen die burgers ondernemen, 
betreft kennisgeneratie die relevant is voor de betrokken persoon zelf. Vanuit dat 
perspectief is een benadering in opkomst die ‘personal science’ wordt genoemd.

Opkomst van personal science
Personal science is een individuele vorm van kennisontwikkeling, die mogelijk, maar 
niet per se, ook voor grotere groepen kan worden gegeneraliseerd. Ook een individu kan 
zo aan systematische kennisontwikkeling doen, door ‘n=1 studies’ niet zozeer als de 
onderste trede van de ladder van medische onderzoek te zien, maar als een bewijs 
genererende, context gebonden methode op zich – zonder claims op generaliseer-
baarheid.

32 33 
Begonnen als een beweging die streefde naar ‘self-knowlegde by numbers’ in de 
Verenigde Staten, heeft deze aanpak nu navolgers wereldwijd. Sara Rigarre bijvoorbeeld 
heeft als jonge Parkinsonpatiënt op de vleugels van deze beweging een proefschrift 
over eigen zelfonderzoek geschreven.34
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praktijk van het onderzoeken van persoonlijk relevante vragen door het uitvoeren van 
zelfgerichte N=1 studies met behulp van een gestructureerde empirische benadering.’

Hoewel zij met haar werk recentelijk internationaal veel waardering oogstte, was zij 
zeker niet de eerste die systematisch zelfonderzoek deed. Zo promoveerde in 2005 in 
Groningen reumapatiënt Wiebe Reinier Patberg op onderzoek naar de relatie tussen zijn 
reumatische klachten en weerscondities, waarbij hij op systematische wijze zichzelf 
blootstelde aan diverse weersomstandigheden, met verschillende hoeveelheden kleren 
en gedurende verschillende perioden.35

Ervaringskennis
De insteek van persoonlijke wetenschap is sterk kwantitatief en weer heel anders dan 
de erkenning en benutting van ervaringskennis, ook wel ervaringsdeskundigheid 
genoemd. Dit concept werd al in de jaren zeventig geïntroduceerd door Thomasina 

geleerd uit persoonlijke ervaring dan waarheid die wordt verkregen door discursief 
36

Vooral de ervaringsdeskundigheid opgedaan door mensen die in direct contact staan 
met het zorgstelsel, wordt in toenemende mate belangrijk gevonden. Onderzoekers 
Saskia Keuzenkamp en Ed van Hoorn geven een handig overzicht van de betekenissen, 
bronnen en invloed van ervaringskennis binnen het zorgdomein.37

Ervaringskennis staat ook centraal in de benadering van ‘patiëntenwetenschappen’ die 
momenteel aan Erasmus Universiteit Rotterdam worden vormgegeven. Heel anders dan 
het Engelstalige patient science, bouwt patiëntenwetenschappen voort op de ervarings-
kennis van burgers en patiënten over het leven met een aandoening en over de organi-
satie van de zorg en ondersteuning. De basis daarvan vormt een bibliotheek van meer 
dan vijfduizend door patiënten, mantelzorgers en burgers geschreven boeken over hun 
ervaringen, bijeengebracht en jarenlang gecoördineerd door Coleta Platenkamp – zelf 
patiënt.

Volgens deze benadering spelen de verhalende, kwalitatieve kant van zelfonderzoek en 
observaties in het zorgstelsel een wezenlijke rol. Een belangrijke vraag is daarbij ook 
hoe deze kennis al dan niet zijn weg vindt in besluitvormingsprocessen in de zorgorga-
nisatie en het zorgbeleid.

De collectie is momenteel in beheer bij Erasmus School of Health Policy & Management 
die tevens een hoogleraar patiëntenwetenschappen heeft benoemd. Doel is om de 
kennis en wijsheid in deze documentatie te benutten om het perspectief van patiënten 
op medisch onderzoek en het zorgsysteem beter naar voren te brengen. Nadrukkelijk 
worden hiermee ook verschillende manieren van kennen en kennisontwikkeling op de 
agenda gezet.38 39

RECHT DOEN AAN DIVERSITEIT IN BURGERWETENSCHAP
Burgerwetenschappen is een term die pas sinds midden jaren tien van deze eeuw 
opdook binnen het gezondheidsdomein, en snel aan populariteit won als een soort 
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paraplu-term.40 41

worden gediscussieerd42, herkennen niet alle vertegenwoordigers van stromingen zich in 
het label burgerwetenschap. Hierin speelt ook mee dat het emancipatoire karakter van 
veel van de participatieve benaderingen niet automatisch is ingebed in onderzoek dat 

een vrij lichte rol hebben.
Daarmee wordt namelijk lang niet altijd voldaan aan de behoefte aan epistemic justice. 
Epistemic justice is een internationaal gebruikt concept dat verwijst naar de behoefte 
om recht te doen aan perspectieven op kennisontwikkeling en de werkelijkheid. Het gaat 
dan juist om perspectieven die niet noodzakelijkerwijs overeenstemmen met het 
dominante wetenschappelijke discours, en die in dat discours soms ook worden 
gebagatelliseerd.43

Vanuit de patiëntenbeweging wordt de mate waarin er sprake is van epistemic justice 
gezien als een belangrijke graadmeter of onderzoekers patiënten serieus nemen. Niet 
om de perspectieven op kennis en kennisontwikkeling van burgers te laten leiden, maar 
om tenminste een veelvoud van soorten kennisverweving de ruimte te geven.
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