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Wat weet ik eigenlijk van mijn mentale welzijn? Kan ik dat zelf
onderzoeken? Waarom is dat eigenlijk nuttig? En voor wie dan? Prof dr.
Arne Popma, hoofd afdeling psychiatrie van Amsterdam UMC en Titus
Radstake, actief betrokken bij mijnreintegratieplan.nl en
ervaringsdeskundige met depressie en brandwonden, gingen met
bezoekers in gesprek onder leiding van Gaston Remmers, coördinator
van ZelfOnderzoek Netwerk Nederland.
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Het was een fijne en drukke dag. De programmaboekjes waren
fantastisch. Aan enthousiasme ontbrak het zeker niet.

Bezoeker Weekend van de Wetenschap

Ik ben heel blij dat ik hier geweest ben. Het
inspireert mij ook weer voor wat wij vanuit
het UMC AMC kunnen doen. Wat op mij
indruk heeft gemaakt is de gedrevenheid
van mensen die concreet aan de slag zijn
gegaan met zelfonderzoek om daarna hun
eigen ervaringen te delen en het zo in een
grotere context te plaatsen. ZelfOnderzoek
Netwerk Nederland laat ook een enorm
organiserend vermogen zien om zo’n groot
netwerk te creëren van bevlogen mensen
die ook een impact willen maken.

Professor dr.
Arne Popma

Zelfonderzoek en mentale gezondheid



Titus Radstake is ervaringsdeskundige op het terrein van chronisch
ziek zijn en werk. Hij vertelde hoe zelfonderzoek hem heeft geholpen
in het verder leven met brandwonden en hoe hij zijn patiëntreis heeft
ervaren en nog steeds ervaart. 

Wat hij daarin heeft gemist, wat er gelukkig wel is en wat er wel
goed gaat. Hoe je dat kunt samenpakken en hoe het netwerk Mijn
Re-integratie Platform een goed voorbeeld is van zorg op maat.

Door Titus Radstake,
ervaringsdeskundige en
voorzitter Vereniging Mensen
met Brandwonden

Ik zag dat mijn verhaal binnen kwam bij de
toehoorders. Met name de impact van de complexiteit
van het re-integratieproces op mijn emoties en
kwaliteit van leven werd heel voelbaar. En dus ook de
behoefte aan passende  ondersteuning en zorg op
maat op het juiste moment.

Met Mijn Re-integratieplatform richten we dat samen in
met burgers, patiëntenorganisaties en andere
relevante stakeholders. Alles om te voorkomen dat
mensen met een chronische aandoening terugvallen of
zelfs niet meer inzetbaar zijn voor de samenleving. 

Titus Radstake
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Een leuk event op een mooie locatie en een mooie manier om meer
over zelfonderzoek te weten te komen. Ik ga hier zeker mee verder!

Bezoeker Weekend van de Wetenschap

Verder leven met brandwonden: de waarde van
zelfonderzoek op mijn patiëntreis

Mijn Re-integratie Platform is een online
platform voor mensen met een aandoening en
ondersteunt bij werkhervatting en herstel met
behulp van zelfmanagementtools. Het platform
wordt ondersteund door meer dan 25
patiëntenorganisaties.

Meer info vind je op:
https://zelfonderzoeknetwerk.nl/
communities/mijn-reintegratie-platform/



Groei is een belangrijke indicator voor een gezonde ontwikkeling. Het consultatie-
bureau helpt je als ouder direct na de geboorte met de eerste levensfase. Maar als
je zoon of dochter een zeldzame ziekte heeft, is het handig om iets meer te weten
dan de deskundigen in de consultatiebureaus, die jouw zeldzame ziekte
waarschijnlijk niet kennen.

Gerritjan heeft in deze workshop verteld over zijn ervaring als vader van een gezin
met een jongen met het Cornelia de Lange syndroom. Zijn zelfonderzoek bracht
hem op het spoor van de andere groeicurve die deze kinderen kennen. Hij deelde
deze kennis met het consultatiebureau en met het platform Waihonapedia, een
werkplaats voor zelfonderzoek rondom zeldzame aandoeningen. Zo hoeven
anderen niet meer te zoeken en kan hij wetenschappers helpen om een betere
groeicurve te maken. Ook jouw ervaring telt, weten Gerritjan en Waihonapedia.

Door Gerritjan
Koekkoek, Federatie
Waihonapedia en
ervaringsdeskundige
als vader van een
jongen met Cornelia
de Lange syndroom

Dr. Huisman en ik presenteerden hoe
een familie de groeicurve van een kind
met een zeldzame ziekte kan volgen en
daardoor inzicht krijgt in de kansen op
een zo goed mogelijke ontwikkeling.
Met deze data kunnen wetenschappers
weer beter onderzoek doen en wordt
het makkelijker om de juiste therapie
voor te schrijven.

Gerritjan Koekkoek

Zeldzame aandoeningen: stoeien met groei

Federatie Waihonapedia is een
samenwerking van verschillende
communities en biedt steun aan mensen
met een zeldzame aandoening en hun
families en/of verzorgers.

Meer info vind je op:

https://zelfonderzoeknetwerk.nl/
communities/waihonapedia/
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Het was heel leuk om concrete voorbeelden te zien en te ervaren
hoe je gezondheid kunt meten. Onze kinderen vonden het geweldig.

Bezoeker Weekend van de Wetenschap



Ben jij ook op zoek naar een manier om je epilepsie beter te begrijpen? Wil je
weten of er relaties zijn met je omgeving, je leefstijl of andere factoren?
Zelfonderzoek kan je hierbij helpen. 

Dat was het onderwerp van deze interactieve workshop. Bezoekers gingen aan
de slag om in kaart te brengen wat je zou willen onderzoeken, hoe je dat wilt
doen en hoe je patronen in je data kunt gaan ontdekken. Samen met de groep
werden ervaringen doorlopen, de belangrijkste momenten genoteerd en ging
men brainstormen over wat we kunnen meten en hoe. Aan het eind van de
workshop had men een persoonlijk plan om de eigen epilepsie en de externe
invloeden hierop te gaan ontdekken. 

Door Ilona Wilmont,
Epilepsie en Leefstijl en
ervaringsdeskundige 

De workshop over zelfonderzoek bij epilepsie werd enthousiast
bezocht. We hadden een zeer gemêleerdpubliek van patiënten
met epilepsie, andere aandoeningen, geïnteresseerde
onderzoekers en zelfs enkele volledige nieuwkomers in de wereld
van gezondheid en zelfonderzoek. We hebben in 2 groepen
persoonlijke onderzoeksvragen besproken, eentje over dieet en
eentje over beweging bij je aandoening. 
 
Ik vond het heel mooi dat mensen tot het inzicht kwamen dat een
persoonlijke onderzoeksvraag je gezondheidsafwegingen kan
sturen om een optimale leefstijl te ontdekken die volledig bij jou
als mens past. De onschatbare waarde van simpelweg goed
observeren kwam sterk naar voren, en deelnemers reflecteerden
ook enthousiast op de lastige punten van bepalen wat je wilt
weten en meten. 
 
Helaas moesten de mooie discussies veel te snel afgebroken
worden want mensen hadden graag doorgepraat over manieren
om concreet te gaan meten. Maar er zijn zeker zaadjes geplant! 

Ilona Wilmont
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Epilepsie is een ontregelende
aandoening, die meestal met
medicatie onder controle wordt
gehouden. Dat heeft echter
ook bijwerkingen.

Zelfonderzoek kan helpen met
het uitpuzzelen van wat voor
een ieder het beste werkt. Zo
kunnen we ook samen met
epilepsie-experts
vervolgonderzoek stimuleren.

Meer info vind je op:

https://zelfonderzoeknetwerk.nl/
communities/epilepsie/

Ontdek je epilepsie: hoe zelfonderzoek jouw
puzzel inzichtelijk maakt



MyCardio

Henk Duinkerken is al 10 jaar een enthousiast sportende
hartpatiënt. Leeft best gezond, maar kreeg toch een
hartstilstand. Niemand kon uitleggen hoe dat in zijn geval kon
gebeuren. Hij is op (burger)onderzoek uitgegaan. Voor zichzelf,
en hij heeft de laatste jaren een groep lotgenoten verzameld die
hetzelfde doen.

Deze workshop was voor mensen die ook een chronische ziekte
hebben zoals Henk en wilden weten of je dan óók op eigen
onderzoek moet gaan om je eigen gezondheid te verbeteren.

Door Henk Duinkerken,
MyCardio en
ervaringsdeskundige
hartfalen

Henk Duinkerken

Heel interessant. Je gaat toch zelf op onderzoek uit: wat werkt
voor mij? Je googled dan zelf wat je kan doen en dan zit de arts
je glazig aan te kijken als je daar over praat. Heel fijn om te
weten dat er meer mensen zijn die hun ervaringen willen delen. 

Bezoeker workshop
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In de workshop over MyCardio is levendig gesproken
over de leefstijlmaatregelen die je kunt nemen om de
hartgezondheid te versterken waarbij je via
burgerwetenschap uitzoekt of je iets effectiefs
gevonden hebt. 

Uit de reacties kwam naar voren dat je dan een
duidelijk doel nodig hebt en vervolgens ook een idee
over een daarbij passende interventie en een vorm
van monitoring. Het werd duidelijk dat dat idealiter
gebeurt in overleg met een bestaande behandelaar,
zodat aanwezige medische kennis goed benut wordt.
Voor de aanwezigen was het een eye opener dat je
eventueel zelfs van behandelaar kunt wisselen als
deze bijvoorbeeld onbruikbare adviezen afgeeft: jij
bent opdrachtgever, de arts is jouw adviseur!.
Burgerwetenschap gaat samen met een mondige
burger.

MyCardio: je eigen gezondheid verbeteren met
zelfonderzoek 

MyCardio is een community van
mensen met cardiovasculaire
gezondheidsvragen, gericht op het
versterken van de eigen regie. 

Meer info vind je op:
https://zelfonderzoeknetwerk.nl/
communities/mycardio



Je hoort het vaker de term, burgerwetenschap. Of in het Engels Citizen
Science. Maar wat is dat eigenlijk? En wat is Burgerwetenschap voor
gezondheid? Is dat iets anders dan patiëntenparticipatie in onderzoek? Wat is
dan zelfonderzoek? En hoe verhoudt zich dat tot ‘gewoon’ onderzoek? 

Dr. Gaston Remmers maakte ons wegwijs in deze begrippen. Hij nam ons mee
op een ontdekkingstocht langs de vele manieren waarop burgers zelf op
onderzoek gaan naar hun eigen gezondheid of die van hun naasten, en wat
dat betekent voor de wetenschap. 

Gaston is directeur van Stichting Mijn Data Onze Gezondheid en coördinator
van ZelfOnderzoek Netwerk Nederland. Als ervaringsdeskundig patiënt is hij
een bevlogen aanjager van zelfonderzoek en burgerwetenschap.

De lezing was heel logisch opgebouwd waardoor het duidelijk
werd dat het zelfonderzoekend vermogen gestimuleerd mag
worden. Omdat het niet alleen jezelf helpt, maar ook je
omgeving, artsen en behandelaars. 

Bezoeker lezing
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Hoe kun je als jongere de wereld om je heen kan verbeteren? In deze
workshop konden jongeren ontdekken hoe je met participatief
actieonderzoek écht verschil kunt maken. 

Participatief actieonderzoekers Siegnella en Karijn namen ons mee in
de wereld waar onderzoekers samenwerken met kinderen en jongeren
voor positieve actie en verandering. 

Deze workshop was speciaal voor jongeren van 12 tot 18-jaar.
Door Karijn Aussem en
Siegnella Concincion,
Amsterdam UMC en GGD

Burgerwetenschap voor gezondheid | Lezing

Workshop voor jongeren | Jouw stem, jouw
kracht: jongerenparticipatie in onderzoek

Het was heel leuk om te
ontdekken hoe je met onderzoek
echt verschil kunt maken en wat
je allemaal zelf kunt doen.

Bezoeker Weekend
van de Wetenschap



In deze interactieve sessie werd behandeld hoe werken met verhalen een
krachtig middel kan zijn om burgerwetenschap, ook wel Citizen Science
genoemd, te versterken. Verhalen van patiënten met de Katwijkse ziekte
(CAA) en Niet Aangeboren Hersenletsel (NAH) ontsluiten unieke
ervaringskennis en bieden een brug tussen onderzoekers, patiënten en
zorgverleners.

Door persoonlijke verhalen te delen, ontstaat er dieper begrip van de
uitdagingen en emoties rond ziekte en herstel. Deze verhalen kunnen niet
alleen onderzoeksvragen inspireren, maar ook zorgen voor meer
empathie en samenwerking tussen verschillende partijen. Dit leidt tot een
rijkere, inclusievere vorm van wetenschap, waarin zowel persoonlijke als
wetenschappelijke kennis worden gewaardeerd en benut.

Door Marco Koning,
bestuurslid Dutch CAA
Foundation & Directeur
StoryConnect

Tijdens de workshop deelde ik mijn ervaringen met het
gebruik van verhalen als krachtig instrument voor
participatief onderzoek. Ik legde uit hoe deze methode
burgers transformeert van onderzoeksobjecten naar mede-
onderzoekers, wat leidt tot rijkere inzichten en meer
betrokkenheid. 

Als voorbeeld gebruikte ik mijn werk rond de Katwijkse
ziekte, waar verhalen van patiënten cruciaal waren bij het
ontwikkelen van nieuwe hypotheses over de oorzaken en het
verloop van de aandoening. Ik benadrukte hoe deze aanpak
niet alleen de kennis verrijkt, maar ook empowerment
bevordert onder de deelnemers. Vervolgens deelde ik hoe ik
deze methode momenteel toepas bij onderzoek naar
migraine en niet-aangeboren hersenletsel (NAH). 

Hierbij lichtte ik toe hoe het werken met verhalen helpt om
de complexe, subjectieve ervaringen van patiënten beter te
begrijpen en te integreren in wetenschappelijk onderzoek.
Tot slot bespraken we hoe deze methode breder toegepast
kan worden in verschillende onderzoeksvelden om de kloof
tussen wetenschap en maatschappij te verkleinen.​​​​​​​​​​​​​​​​

Marco Koning

De kracht van werken met verhalen voor
mensen met hersenaandoeningen 

De ziekte CAA speelt zich af in de kleine
bloedvaten van de hersenen. In de wand
van die vaten hoopt zich giftig eiwit op;
genaamd Amyloïd dat hersenbloedingen
veroorzaakt. Daardoor kunnen mensen
steeds minder goed functioneren.

Meer info vind je op:
https://zelfonderzoeknetwerk.nl/
communities/dutch-caa-foundation/
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Platform Gezond Leven met Kanker 

Gezond leven is een uitdaging voor iedereen en vraagt extra aandacht als je ziek
bent. We keken wat we zelf kunnen doen, wat ons kan helpen: we deden
zelfonderzoek. In deze workshop deedje via de leefstijlthermometer ervaring op met
zelfonderzoek naar jouw leefstijl, zoals voeding, bewegen, rust en herstel. 

Peter Voshol van onderzoeksteam Platform Gezond Leven met Kanker (MMV) nam
je mee op een informatieve reis over zelfonderzoek met voeding en andere
leefstijlpijlers.

Gezond leven is een uitdaging voor iedereen en vraagt
extra aandacht als je ziek bent. Met het Platform Gezond
Leven met Kanker willen we mensen ondersteunen in hun
zelfonderzoek, door digitale zelfonderzoeksinstrumenten
aan te bieden. In deze workshop vulden de deelnemers
eerst een leefstijlthermometer in: welk cijfer geef je jezelf
op dit moment op verschillende leefstijlgebieden.
Vervolgens zoomden we in op zelfonderzoek bij de
leefstijlpijler Voeding.

De deelnemers kregen verschillende Cressen te proeven
zonder te weten wat het was. Met de vraag erbij: wat doet
het met je, wat ervaar je, hoe reageert je lichaam na het
eten hiervan. Duidelijk werd dat dit voor alle deelnemers
verschillend was. We bespraken dat wat je eet, impact
heeft op je lichaam als geheel, niet alleen fysiologisch maar
ook de emotie. En hoe belangrijk zelfonderzoek hierin is. 
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Wat een inspirerende dag. Erg
leuk om de workshop over
Gezond Leven bij te wonen en
het proeven van verschillende
smaken. Dat ga ik thuis ook
zeker meer doen. En chapeau
voor de studenten van het
Amsterdam UMC. Onze
kinderen hebben veel geleerd
en een hele leuke dag gehad!

Bezoeker Weekend
van de Wetenschap

Peter Voshol

Gezond leven met kanker: onderzoek je eigen
leefstijl

http://www.gezondlevenmetkanker.nl/
http://www.gezondlevenmetkanker.nl/


Inmiddels zijn er tienduizenden Nederlanders die Long COVID hebben. Er
wordt naarstig gezocht naar een behandeling. Wat is de waarde van de
ervaringskennis van long covid patiënten? Hoe brengen ze hun kennis
in? Waar lopen ze tegen aan? Zou het onderzoekende vermogen van
patiënten ook al tijdens een pandemie ook benut kunnen worden? 

We gingen in gesprek met Prof. dr. Michèle van Vugt, specialist
infectieziekten Amsterdam UMC en betrokken bij Post COVID NL
netwerk, en met Joost Klappe, zelf Long COVID patient, mede-oprichter
van Long COVID Nederland en bestuurslid bij PostCOVID NL en Eric
Vermeulen, patiëntcoördinator bij Post COVID NL, spraken ons toe met
een videoboodschap.

Ervaringsverhalen van de patiënten zijn voor
ons als onderzoeker van wezenlijk belang. 

Prof. dr. Michèle van Vugt

In deze workshop lieten we zien hoe we als ervaringsdeskundigen andere
mensen met IBD, een chronische darmziekte zoals de ziekte van Crohn en
colitis ulcerosa, kunnen ondersteunen in hun zelfonderzoek. Mensen kregen
meer inzicht in hun ziekteproces en we lieten zien hoe je door middel van
leefstijlaanpassingen meer grip krijgt op je ziekte. 

De workshop werd gegeven door Steff Beerenfenger, oprichter Stedy
project en ervaringsdeskundige IBD.

Zelfonderzoek en COVID-19

Chronische darmziekten: inzicht door
zelfonderzoek
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Het is goed om op zoek te gaan naar de echte oorzaak
van mijn klachten. Heel interessant om te kijken naar
wat mij triggert en hoe ik dat op kan lossen.

Bezoeker workshop

Het Post COVID NL programma is onderzoek én zorg door, voor en met
patiënten. Ervaringsdeskundigen zijn in alle onderdelen van het Post
COVID programma betrokken, van begin tot eind.

Joost Klappe
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Professor Dr. Erik Scherder ging
met ouders en kinderen in gesprek
over de uitkomsten van de
speurtocht waar de kinderen mee
bezig zijn geweest. Ook maakte hij
ons een stuk wijzer en vertelt
geheimen over buiten spelen. 

Screentime is nu ‘normaal’ als onderdeel van het dagelijkse leven. Dat
moet buitenspelen worden. Het is zo belangrijk dat kinderen buiten gaan
spelen. Hoe zelfonderzoek daarin een rol speelt? “Kijk eens voor jezelf of
je de ipad/telefoon weg kan leggen, maar in de plaats daarvan dan niets
iets anders zittend gaan doen, maar dan buiten gaan spelen!” 

Professor Erik Scherder

Buitenspelen, waarom zou je? In gesprek met
Professor Erik Scherder



Buiten spelen
Prof. Erik Scherder

Een speurtocht dwars door het Amsterdam UMC
maakte kinderen van 8 tot 14 jaar nieuwsgierig
naar hun eigen gezondheid. Ze gingen op zoek
naar het antwoord op leuke vragen over o.a.

slaap, voeding en bewegen en checkten daarna
of ze net zoveel wisten als Professor Scherder.
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De speurtocht voor kinderen werd samengesteld door studenten van het Amsterdam UMC:
Anne Becker, AyseSultan Ceviken, Ines Fernandesen, Leon Kohn, Sara van der Tol, Shabnam
Shajahan, Suzan Dieleman, Sofia Taheri en Tahmena Jamshidyar. Danseres Maya hielp bij het
onderdeel over bewegen. Anje te Velde trad op als begeleider. Voor het onderdeel Stress
werd ook een YouTube film gemaakt met de titel: Chill champs the science behind stress and
how to overcome it.

Speurtocht voor kinderen van 8 tot 14 jaar



Bij het Meet-Jezelf-Station van de ABCD-
studie konden kinderen onder andere

ontdekken hoe sterk je bent en hoe hoog
of laag je eigen hartslag is.
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Bij Museum Vrolik konden kinderen ontdekken
hoe hun lichaam er van binnen uitziet. Ze
konden de de wereld verkennen van de
medische wetenschap, van toen én van nu.
Dokters deden vroeger de vreemdste dingen,
zoals plas proeven. Waarom deden ze dat en
wat kan plas vertellen over jouw gezondheid?
Het antwoord op die vraag konden de
kinderen bij Museum Vrolik ontdekken. 

Museum Vrolik

Meet-Je-Zelf-Station

Hoe is het voor jou dat je broer, zus, vader of moeder ziek is? Of dat jezelf ziek
bent? Soms is het lastig om uit te leggen wat er precies gebeurt, vooral als je

gevoelens moeilijk onder woorden te brengen zijn. Daarom organiseerden wij de
Babbelbox speciaal voor kinderen die hiermee te maken hebben.

In de Babbelbox mochten kinderen hun verhaal tekenen en daarna in de
Babbelbox vertellen wat er op de tekening staat en wat er in die situatie

gebeurt. De tekening en verhaal helpen gevoelens te uiten, maar 
kunnen ook anderen inspireren en steun bieden.

Onder begeleiding van Lieke Koning, StoryConnect

Activiteiten voor kinderen van 8 tot 14 jaar

Babbelbox



Posters gepresenteerd tijdens het Weekend van de
Wetenschap 2024 en georganiseerd door ZelfOnderzoek

Netwerk Nederland i.s.m. Amsterdam UMC, Museum Vrolik
en de ABCD-studie

Posterpresentaties

Amsterdam UMC, locatie AMC
6 oktober 2024

Dit verslag bevat alle posters gepresenteerd tijdens het Weekend van de Wetenschap. Om de algehele
leesbaarheid te vergroten zijn sommige posters iets aangepast. De inhoud is echter identiek.
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De posters werden gepresenteerd door:

ZelfOnderzoek Netwerk Nederland
Federatie Waihonapedia
Epilepsie
NAH of migraine
Patiëntenplatform Sarcomen
iGa Nefropathie
My Cardio
Gezond Leven met kanker 
Samen Bouwen aan Participatie
Sepsis en daarna
Voeding helpt
Patiëntervaringsverhalen
Mijn re-integratie platform
Vereniging van mensen met
Brandwonden

Poster presentaties
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WaihonaPedia: Citizen ScienceVan heel hard werken naar 
Van individuele expertise 

werken met je hart
naar gezamenlijke expertise

THE
 POWER OF 
LOVE

Onderwijzers en
Zorgverleners

Familie en
Vrienden

www.waihonapedia.org

Onderzoekers

Dokters, Verplegers en
Behandelaars

▪
▪
▪
▪

▪
▪

▪

▪
▪
▪

▪
▪
▪

Zet je doel en ontwikkel in het geschikte
tempo Geef veiligheid en geborgenheid
Ieder persoon is uniek
Deel je ervaringen

Uitwisselen ervaringen
Gehoord worden en een luisterend
oor vinden
Vind je eigen pad

Ervaringen

Kennis!

Verwerk, Vier het leven,
vriendschap en leven!

Citizen Science

Instrumenten 

Problem, diagnose,
treatment, smile

Vragen en

 Antwoorden

Een open oog en samen werken
Betrekken experts en ervaringsdeskundigen
Kennis ontwikkeling, gezamenlijk waar het kan,
bijzonder waar het moet

Elke aandoening heeft een schat te delen, zoek
het Een aandoening is divers, welke groep(en) zijn
er? Hoe werken we samen aan oplossingen?

THE
 POWER OF THE

SMILE

THE
 POWER OF
DIVERSITY

THE
 POWER OF
TOGETHER

SAMEN OP PAD NAAR EEN BETER LEVEN

MOOI LEVEN

ONTWIKKELING

Gezondheid

Communiceer, Wordt begrepen,
Leer, en Bereik

Zorg verzekering, Publieke
diensten en overheid

▪
▪
▪
▪

Middelen
Horizon 2030
Nationaal plan voor zeldzame aandoeningen
Rechten van de gehandicapte mens

waihonapedia
treasuremap

Uitgaan van de
mogelijkheden

Van onwetendheid
naar weten hoe

Van eenzaam
naar samen

Van angst en onzekerheid naar
veilig en krachtig

Van nieuwelingen
naar inspirator

Iedereen weet iets
samen weten we

alles

Van zoekend
naar deler

Overtref de
verwachtingen

Delen is
vermenigvuldigen

Van ongezond naar
je vrij voelen

Van Idee en
Opinie naar
wetenschap

Van vraag naar
diagnose en

oplossing

Van het onbekende naar
het bekende

Stoeien met groei!
Families zijn gemotiveerd om de ontwikkeling van hun kind in de gaten te houden

Vragen die de familie bezighouden:
Welke zaken veroorzaken een andere groei dan normaal ?

•Mijn specifieke aandoening…

•Wie zijn mijn ouders?

•Wat eet ik?

•Welke gezondheid problemen belemmeren mijn groei?

Welke impact heeft de aandoening op Ontwikkeling?

•Wat gebeurt er met groei? 

•Corrigeren voor aanleg ouders! 

•Corrigeren voor invloed eten! 

•Corrigeren voor gezondheidsproblemen!

Vragen die de AANDOENINGS-ONDERZOEKERS wil 
beantwoorden:

 Om te kijken of kinderen goed groeien, gebruiken  
kinderartsen groeicurves. Groeicurves worden gemaakt
door groeigegevens van veel kinderen te verzamelen.
Kinderen in verschillende landen g roeien anders,
daarom hebben de meeste landen een eigen
groeicurve. Kinderen met syndromen groeien ook
anders dan leeftijdsgenootjes zonder deze syndromen.
Daarom zouden er groeicurves moet en komen voor elk
syndroom; en het liefst ook voor  elk land. 

 De tien syndromen in dit onderzoek zijn:
· Beckwith-Wiedemann syndroom

· Cornelia de Lange syndroom
· Klinefelter syndroom

· Malan syndroom
· Marshall-Smith syndroom

· Pitt-Hopkins syndroom
· Sotos syndroom

· Tricho-rhino-phalangeaal syndroom
Wiedemann-Steiner syndroom · 

· Williams syndroom 

Wat is Waihonapedia?
WaihonaPedia is een (online) platform voor mensen rondom zeldzame
complexe aandoeningen, aangeboren met vaak een ontwikkeling
achterstand.
 
Het doel is om ze te laten zijn wie ze zijn met een lach op hun gezicht!

Waarom Waihonapedia?
We dromen van een beter leven en om er voor hen te zijn. Als familie, vriend of
verzorger van iemand met zo’n zeldzaam syndroom zien we veel uitdagingen op wins
pad.
Met dit platform kunnen we naar elkaar luisteren en de ervaringen en oplossingen
gebruiken voor onszelf maar ook om anderen op het zelfde pad te helpen.

18



17



Ilona Wilmont, PhD
ilona.wilmont@han.nl

Welke vragen wil
jij bij jezelf

onderzoeken?

Het effect van vitamine D tekort op kwaliteit
van leven bij epilepsie

Vitamine D niveau: 
bloedonderzoek huisarts

Slaapkwaliteit:
aantal uren slaap

aantal minuten wakker liggen
verhouding diep/licht/REM

Energieniveau per dag: 
kwalitatieve perceptie
(dagboek)

Epilepsie:
Aantal aanvallen per maand
Ernst van aanvallen

Aantal prodromen per dag

Waarom krijg ik mijn aanvallen niet volledig onder controle met medicijnen?
Kan ik nog meer doen om mijn kwaliteit van leven te verbeteren? 

Wat betekent leefstijl voor mijn epilepsie? 

Zelfonderzoek bij

Epilepsie

voeding
Slaap
E

st
re

ss

vitaminen...

Resultaten

baseline meten 

suppletie vitamine D

Deze vragen staan centraal voor
veel patienten. Kennis is er genoeg
in de wetenschappelijke literatuur.
Het proces van zelfonderzoek
startte voor mij met het
inventariseren van
onderzoeksresultaten over epilepsie
in relatie tot voeding, leefstijl en
(tekorten aan) micronutrienten. Op
basis hiervan kon ik hypothesen
afleiden en interventies op mijzelf
gaan uitvoeren en observeren.

Een belangrijke sprong voorwaarts heb ik gemaakt met mijn zelfonderzoek naar vitamine D.
Na een kleine literatuurstudie heb ik mijn vitamine D niveau laten meten, een ernstig tekort
geconstateerd, en suppletie heeft me veel stabiliteit in het hoofd opgeleverd. Door dit
experiment weet ik ook dat ik meer nodig heb dan een gezond persoon. 

Meer weten over

epilepsie en vitamine D?

Lees mijn blog!
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IgA nefropathie: Dit helpt mij.

Mijn ervaring met IgA behandeling sinds 2019. Lifestyle en voeding spelen
hierbij een belangrijke rol in samenwerking met mijn 
integratieve nefrologe/dietiste en mijn Ayurveda docente.

Resultaat:

Mijn diagnose:

Hoe Ayurveda mij ondersteunt:

Het verloop de afgelopen 4 jaar:

Wat zelfonderzoek voor mij betekent:

Mijn behandeling met integratieve nefrologe/dietiste:

IgA Nefropathie:
Dit is een auto-immuun aandoening waarbij de de nierfilters beschadigd raken. 
IgA is een component van het immuunsysteem wat geproduceerd wordt ter bescherming
van de slijmvliezen. Het IgA heeft een afwijkende structuur waardoor er antistoffen tegen
worden gemaakt waardoor er complexen gevormd worden. Deze complexen slaan neer in
de nierfilters waardoor er ontsteking ontstaat in de nierfilters, dan spreekt men van IgA
nefropathie. Door middel van een biopsie wordt deze aandoening bevestigd. Bij IgA
nefropathie wordt er eiwit en bloed in de urine gevonden worden. Hoe meer verlies hoe
slechter de prognose. De schade aan de nierfilters is na enkele maanden niet meer terug te
draaien. De eindbehandeling is dialyse en niertransplantatie.http://umich.edu/~elements/web_mod/viper/pics/kidneys2.bmp

nierfilter

Bloed in urine tijdens jeugd meerdere malen zonder diagnose.
Diagnose door biopt in 2019 na reguliere bloed controle waarin de
nierfunctie afwijkend was (nierfunctie rond 60% en 1,5 gr eiwit verlies
in urine).
Lage/normale bloeddruk en geen verdere symptomen. 

Het medisch advies was in december 2019 bloeddrukverlagers en een 
prednison stootkuur om ontsteking/eiwit verlies te verminderen (naar 
minder dan 50mg/mmol). Dit zag ik niet zitten en ging op zoek.
Na een second opinion van mijn integratieve nefrologe/dietiste(in 
Spanje waar ik verblijf) ben ik met bloeddrukverlagers en aangepast 
Auto Immuun Protocol dieet en supplementen begonnen.

Ayurveda is een Indiase levenswetenschap welke focust op het
begrijpen van de natuurlijke ritmes en daar naar leven om zo balans te
brengen in het lichaam. 

Ayurveda werkt o.a. met vertering en capaciteit, leefstijl en voeding.
- Agni: verteringsvuur welke voeding, emoties, ervaringen etc. 
verteert. Hoe sterker, hoe meer capaciteit/gezondheid je hebt.
-Ama: hetgeen dat niet verteerd kan worden en verstopt (zoals b.v. 
cholesterol, IgA). Ophoping van ama veroorzaakt ontsteking en ziekte.
Ayurvedische routines (leefstijl) helpen de agni te versterken en de 
ama af te voeren zodat je meer gezondheid ervaart.
Ook breng ik balans met voeding lettend op de eigenschappen in 
relatie tot jezelf, de seizoenen, mijn cyclus, levensfase e.d.

De ayurvedische principes en kennis helpen mij om nu zelf te 
begrijpen hoe ik míjn lichaam kan ondersteunen om gezond te blijven.

In dec 2019 gestart met:
-perindoprildagelijks (verlaagd de bloeddruk, maar in mijn lage
dosering gelukkig weinig effect en beschermt de nieren). -
ferritininedagelijks (tegen anemie)
-hoge dosering visolie (ontstekingsremmend)
-Hoge dosering vitamine D maandelijks.
-Aangepast auto immuun protocol dieet voor 4 maanden. (alleen
vette vis, groenten (geen nachtschade), fruit en ei. Niks met
allergenen, om zo alle ontsteking in het lichaam te verminderen). 
Na 4 maanden langzaam weer begonnen met toevoegen van
voedingsmiddelen. 
De medicatie is door de tijd heen verminderd met een toevoeging
van hetsupplementcordicepssinensiswelke ontstekingsremmend
werkt. Momenteel volg ik een normaal dieet volgens
Ayurvedischeprincipes.

De albumine/creatinine ratio om eiwitverlies in de urine te meten.
Deze is van 180 naar 5 mg/mmol gedaald (normaal is <3).
Creatinine in bloed geeft de nierfuntie weer. Deze is van 100 naar 153
umol/L gestegen (van 60% naar 45% gedaald. Normaal is <90 bij
vrouwen/<110 bij mannen).
De start van deze behandeling behaalde het doel wat de predison had.
250

Door zelfonderzoek te doen voel ik mij enorm bekrachtigd. Mijn
nefrologe en Ayurveda docente zijn een steun in mijn zoektocht en
hierdoor leer ik steeds helderder te zien en te voelen wat ik zelf kan
doen. Het leren begrijpen van de signalen die mijn lichaam geeft
wanneer iets niet werkt (de onrust, een opgeblazen gevoel, meer ama)
worden steeds duidelijker en daar naar leven doet mijn nieren goed.
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Start behandling

Ik ben helaas niet live aanwezig vandaag, maar mocht je vragen hebben en in contact willen komen
met mij, stuur dan een mail naar rianne@riannewolswinkel.com of een appje naar +31628695270.

Ik licht graag mijn proces toe eventueel ook via een Zoom meeting. Ik hoor graag van je.

Zoals zichtbaar in de grafiek is de creatinine in mijn bloed iets
gestegen en dus mijn nierfunctie iets gedaald naar nu zo’n 45%. De
eiwitten in mijn urine zijn bijna naar normaal waarde, wat een goed
teken is voor de prognose.
Ik voel me gezond, zonder klachten en zit goed in mijn vel.
Als vrijwiller bij de IgA kennisgroep van de NVN deel ik deze kennis
om de kracht van zelfonderzoek meer onder de aandacht te brengen.

www.riannewolswinkel.com
22
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MyCardio.nl

Doemeemet
devolgende
pilot-rondevia 
www.mycardio.nl
of via

moet zorgen?

Is je arts de énige

Deeldatmetdegroep,
enverdubbelde
kennisgroeivoor

iedereen !

méér gezondheid

metjouwleefstijl 
en je eigen gegevens

Contact: 
Henk Duinkerken

Jouweigendata
laten zien

voor je hart

Dagelijkskiesjijzelf 

Maarja:wattikthet
meeste aan?

dievoorjouwhart 

100x goed of slecht

watjezelfkuntdoen 
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Gezond Leven met kanker
Onderzoek ondergewicht bij kanker 

Thema Ondergewicht
Meerdere MMV leden worstelen al
jaren met ondergewicht en het blijkt
niet eenvoudig om oplossingen te
vinden. Er zijn veel vragen over op
gewicht komen en op gewicht blijven
en kennis over ondergewicht is
versnipperd of ontbreekt. Zowel
patiënten als professionals zoeken
naar kennis en ervaring om hiermee
verder te komen. Een actueel thema
dus dat aandacht vraagt.

Leefstijlkeuzes
Ondergewicht en plots gewichts-
verlies bij kanker blijkt dus een veel
voorkomende en vooral ookcomplexe
klacht. We nemen de zes
leefstijlpijlers uit het zelfonderzoek-
programma gezond leven als
vertrekpunt om ondergewicht nader
te onderzoeken: voeding, beweging,
rust en herstel, verbinding,
middelengebruik en bestaanszeker-

Patiënt als (zelf)onderzoeker
Verhelderen en ordenen van de eigen
situatie en de keuzes die je als patiënt
daarin maakt of wil maken.
Platform gezond leven ondersteunt
patiënten bij zelfonderzoek met
verschillende tools die zowel los als
via een zelfonderzoekprogramma
gebruikt kunnen worden.

Wij spreken u graag over ons 
onderzoek: Peter J. Voshol, Maaike de 
Vette, Mascha van der Graaff, Estelle 
Smits, Anne-Marie Poorthuis 

Vragenlijsten zijn ontwikkeld en via het
zelfonderzoekprogramma uitgezet onder
MMV-leden, professionals en patiënten.

Maandelijkse online themasessies zijn
gehouden waarin MMV-leden, ervarings-
deskundigen en professionals samen het
thema ondergewicht met de leefstijl-
pijlers verkennen.

Onderzoeksopzet Ondergewicht
Het onderzoek Ondergewicht bestaat uit
verschillende onderdelen. Bij alle
onderdelen nemen we de leefstijlpijlers
mee. Rond elke leefstijlpijler zijn:
• Literatuurverkenningen gemaakt;
• Online themasessies georganiseerd;
• Vragenlijsten uitgezet;
• Toolsvoorzelfonderzoek ingezet.

Het onderzoek is nog niet afgerond De
analyses van het onderzoek worden
maart 2024 opgeleverd, maar er is al veel
materiaal beschikbaar dat we met
verwondering en nieuwsgierigheid willen
blijven bekijken.

Literatuurverkenningen ondergewicht zijn
gepubliceerd op:

www.GezondLevenmetKanker.nl

heid.

www.youtube.com/@mmv3170

www.gezondlevenmetkanker.nl

www.gezondlevenmetkanker.nl/nieuws
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 Patiënten gaan strijd aan met ontbrekende ‘Sepsis awareness’ 
- hun ervaring wijst op levensbelang van Publieksvoorlichting - 

(Ex)-patiënte Lot van der Vegt: “Het
vroegtijdig signaleren van sepsis is een
kwestie van leven en dood!” 

(Ex)-patiënt Rob Bruntink: “Had ik
maar geweten dat een ‘griep-in-het-
kwadraat-gevoel’ potentieel dodelijk
was” 

Nabestaande Jack Lotz: “Niet serieus
genomen met uiteindelijk fatale afloop” 

www.sepsis-en-
daarna.nl 

 

De overleving van sepsis, de ontspoorde infectiereactie met levensbedreigende 
vermindering van orgaanfunctie, staat of valt met vroege herkenning. De burger kan 

hier zelf een beslissende rol in spelen, mits die burger bekend is met het ziektebeeld. 
En daar gaat het mis: 4 op de 5 weet niet wat sepsis is. Daarom is ‘sepsis-awareness’ 
nodig. Zo ontstond, vanuit de sepsis-en-daarna-community, het Sepsis Alarm Boek; 
ervaringsdeskundigen vertellen hoe burgers zelf ‘signaleerders’ kunnen worden. Maar 

wel in een duurzaam bondgenootschap met de overheid en de zorg (inclusief 
educatie) opdat ieder zijn preventieve rol kan pakken voor de publieke gezondheid. 

Wetenschap Sepsis kan uit elk soort infectie ontstaan 
• 70 á 80% van de sepsisgevallen 

ontstaat buiten het ziekenhuis 
• Elk uur dat iemand in septische 

shock te laat antibiotica krijgt daalt 
de overlevingkans met 7,8 % 

 Hoe (ex-)patiënten bijdragen? 
• Met het Sepsis Alarm Boek roepen zij 

op tot ‘sepsis-awareness’ 
• Daartoe verzamelden zij in overleg 
met Sepsis en daarna hun ervaringen •
Aangevuld met ervaringen van artsen Tot
een digitaal boek dat iedereen kan
helpen verspreiden 
• 

• Dat deelden zij met de Tweede Kamer 
en media, en leidde tot Kamervragen 

Het Sepsis Alarm 
Boek delen of meer
weten over sepsis? elk uur telt bij 

sepsis! 
Contact via

Idelette Nutma 

Publieksvoorlichting 
 is van levensbelang; 

https://www.sepsis-en-daarna.nl/Home
https://www.sepsis-en-daarna.nl/Home
https://www.sepsis-en-daarna.nl/Home
https://www.sepsis-en-daarna.nl/Home
https://www.sepsis-en-daarna.nl/Home
https://www.sepsis-en-daarna.nl/Home
https://www.sepsis-en-daarna.nl/Home
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Geschiedenis

Onderzoek & Onderwijs

Collectie

Hester van de Bovenkamp vandebovenkamp@eshpm.eur.nl
Nada Akrouh akrouh@eshpm.eur.nl
info@patientervaringsverhalen.nl

We doen veel onderzoek op basis van de verhalen uit de
collectie. We doen dat om te leren over wat voor patiënten en
naasten van belang is in het leven met een aandoening en in
de zorg die ze daarvoor ontvangen. Zo experimenteren we met
nieuwe combinaties van onderzoeksmethoden voor het
analyseren van de verhalen. 

Daarnaast gebruiken we de verhalen in het onderwijs om
studenten meer te leren over de perspectieven van patiënten
en naasten en hen na te laten denken over hoe ze die kennis
mee kunnen nemen naar hun latere beroepspraktijk. 

De collectie ervaringsverhalen is verzameld door Coleta Platenkamp.
Coleta begon met het verzamelen van de verhalen toen zij zelf te
maken kreeg met verschillende chronische aandoeningen en, samen
met haar familie, haar leven daar op aan moest passen. 

Zij richtte in 2004 de Stichting Coleta’s Chronische Circus op waarin zij
samen met andere vrijwilligers actief was om de verhalen voor een
breed publiek beschikbaar te maken. Bovendien wilden zij lessen
trekken uit de ervaringskennis die in de verhalen besloten ligt om de
zorg beter te maken vanuit de perspectieven van patiënten en
naasten. 

Momenteel bestaat de collectie uit 6200 boeken, die samen
meer dan 260 aandoeningen bespreken.

De collectie wordt nu beheerd door Erasmus School of Health 
Policy & Management en de universiteitsbibliotheek van de 
Erasmus Universiteit Rotterdam en blijft groeien. 

Contact:

Patiëntenverhalen als
bron van ervaringskennis 
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Voor meer informatie of ideeën kunt u contact opnemen met: 

Titus Radstake 
Voorzitter@mensenmetbrandwonden.nl 
06-22976943 

We hebben zelf aan de hand van onze ervaringen (= lotgenoten) enkele patiëntreizen onderzocht en
in beeld gebracht die zicht geven op de belemmeringen en uitdagingen op weg naar duurzame
inzetbaarheid na ontslag uit een Brandwondencentrum. Het project is gesubsidieerd door ZonMw
Samen Bouwen aan Participatie | ZonMw Projects . De inzet en inbreng van de individuele
ervaringskennis blijkt onder andere uit het verhaal van Titus (‘Ik wil een voorbeeld zijn voor mensen
die het mentaal zwaar hebben’ | Inspiratieplatform (uwv.nl)). 

Met de patiëntreizen ontsluiten we interventies en creëren we met en voor elkaar oplossingen voor:

- het in positie brengen van mensen in een kwetsbare situatie om volwaardig mee te doen in 
de maatschappij 

- het ontwikkelen van talenten en het optimaal benutten van de kwaliteiten van deze mensen 
- het ontwerpen van een nieuwe maatschappij waarbij kwetsbaarheid niet de beperkende 

factor is, maar gezien wordt als kracht 

Met veel genoegen introduceren we u Samen Bouwen aan Participatie inclusief een korte
samenvatting van ons zelfonderzoek ‘terug-naar-werk na een diagnose’. Samen Bouwen aan
Participatie is een online platform voor mensen met een aandoening en ondersteunt bij 
werkhervatting en herstel met behulp van zelfmanagementtools. Het platform wordt ondersteund
door meer dan 25 patientenorganisaties. Wij zijn een lerende netwerkorganisatie door en voor
mensen met een arbeidsuitdaging, veroorzaakt door letsel als brandwonden of andere 
aandoeningen, en dragen met onze zelfmanagementtools en collectieve ervaringskennis actief bij aan 
duurzame arbeidsparticipatie van kwetsbare groepen op de arbeidsmarkt. 

Impact 

Contact 

Inleiding 

Zelfonderzoek 
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