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1 Inleiding

Participatieve onderzoeksbenaderingen streven ernaar democratisch, inclusief én impactvol te zijn.
In dit hoofdstuk bespreken we:

e de kenmerken en principes van participatief actieonderzoek (PAR);

e deonderliggende horizontale epistemologie;

e het ethiekwerk;

e deinzetvan de photovoice-methode;

e de analysestrategie;

e hetplanvan aanpak.

Verder beschrijven we het onderzoeksproces en reflecteren we op de rol van de PAR-onderzoekers.
We gaan in op hoe zij zijn omgegaan met in het oog springende morele dilemma’s in het onderzoek.

2 Participatief actieonderzoek: kenmerken en principes

In onze huidige samenleving worstelen we met complexe vraagstukken zoals de vergrijzing,
gezondheidsverschillen, armoede, polarisatie en klimaatverandering. Een vruchtbare manier om met
deze complexiteit om te gaan en lokaal verschil te maken is Participatief actieonderzoek (PAR). Het
verbeteren van een lokale situatie is een expliciet doel van PAR. Impact en verandering zijn niet een
bijproduct, maar worden doelbewust nagestreefd. Hierbij wordt impact al tijdens het
onderzoeksproces gerealiseerd doordat er een sociaal en actiegericht leerproces op gang wordt
gebracht met en tussen betrokkenen. De cirkel van impact wordt over de tijd breder: de invlioed op
korte termijn betreft vaak nieuwe en veranderde relaties, interacties en zelfbeeld. Op de middellange
termijn gaat het om nieuwe collectieve acties en interventies. Uiteindelijk kan dat op de lange
termijn resulteren in een betere kwaliteit van leven van mensen (Abma et al. 2017; Bendien et al.
2022)."

Naast de impact van PAR, doet deze benadering recht aan uiteenlopende stakeholder-perspectieven
en verloopt de besluitvorming over het onderzoek en de daaraan gebonden actie democratisch.
Stakeholders worden in alle fasen van het onderzoek actief bij de co-creatie van kennis voor sociale
verandering betrokken (Abma et al. 2017, 2019ab; Bradbury 2015). De dialoog tussen stakeholders is
een manier om verschillende bronnen en modi van kennis te mobiliseren om urgente vraagstukken
te begrijpen en lokale veranderingen op gang te brengen. Deze onderzoeksbenadering gaat uit van
(aandacht voor): ‘unheard voices and angles, avoid confrontations leading to binary dilemmas, absorb from all
wisdoms and contribute to making sense of the world in a different way’ (Alvarez-Pereira 2019: 10).

PAR-onderzoekers hebben een normatieve horizon en streven naar sociale rechtvaardigheid en
inclusie. De grondgedachte is dat ieder mens recht heeft op deelname aan de samenleving en dat we
barrieres die de participatie beperken moeten wegnemen. In plaats van uit te gaan van beperkingen
en van wat mensen niet kunnen, is het vruchtbaarder om voort te bouwen op de veerkracht en
mogelijkheden van individuen en gemeenschappen. Deze principes zijn stevig verankerd in de
mensenrechtenagenda die tot uiting komt in de Universele Verklaring van de Rechten van de Mens
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van de Verenigde Naties (1948). Participatieve wetenschappelijke tradities werken hierbij samen met
sociale bewegingen, zoals de kritische gerontologie en het feminisme.

2.1 Ruimte maken voor de stem van mensen

Vanuit deze morele ambitie en maatschappelijk engagement doen PAR-onderzoekers vaak
onderzoek met groepen die niet goed gepresenteerd zijn in onderzoek en beleid en die een
marginale positie innemen in de samenleving. Denk aan alleenstaande ouders in armoede, oudere
migranten, mensen die laaggeletterd zijn, psychiatrisch patiénten of mensen zonder werk. In deze
studie gaat het om een adequate representatie van groepen ouderen die zich in een precaire situatie
bevinden en die tot nu toe minder gerepresenteerd zijn in onderzoek en beleid. Het ruimte maken
voor hun stem en perspectief draagt bij aan hun inclusie in onderzoek en beleid. PAR-onderzoekers
streven ernaar leefwereld van deze ouderen inzichtelijk te maken voor beleidsmakers en
professionals. Ruimte maken voor de stem (voice) van mensen die leven in de marge is een
belangrijke drijfveer van PAR-onderzoekers. Miranda Fricker (2007) heeft dit beschreven als een
commitment aan epistemic justice: actief de stemmen betrekken van degenen wier problemen op het
spel staan. Ze laten de stemmen horen van hen die voorheen onrecht zijn aangedaan in hun
vermogen om te weten (bv. patiénten, vrouwen, mensen van kleur, enz.) en wiens stem in een
bepaalde context niet als relevant werd beschouwd. PAR-onderzoekers identificeren deze mensen
doordat zij midden in de samenleving staan en zich laten voeden door sociale bewegingen en
kritische theorieén. In deze studie zijn dat ouderen in precaire situaties.

2.2 Impact en verandering is gepland

PAR beoogt een sociale verandering op gang te brengen en te |leiden tot lokale impact (Abma et al.
2017). Impact en verandering is geen toevallig bijproduct van PAR-onderzoek, zoals gebruikelijk,
maar wordt doelbewust nagestreefd door de PAR-onderzoekers. In deze studie is dat het streven
naar een ouderenvriendelijke samenleving, zodat iedere oudere — ongeacht diens afkomst -
gelijkwaardige kansen heeft op een goed bestaan en volwaardig meetelt. PAR heeft daarmee
transformationele doelen en gaat verder dan beschrijving of verklaring: het doel is om het
persoonlijke en onderlinge begrip onder de deelnemende betrokkenen te vergroten en hun
‘privéproblemen’ op de agenda van beleidsmakers en professionals te zetten.

Sociale verandering omvat veranderende percepties en persoonlijk begrip van de manier waarop
mensen hun wereld zien. Het bevordert ook wederzijds begrip tussen mensen, zodat ze de
perspectieven van anderen begrijpen. Dit is te zien als een proces van relationele empowerment:
deelnemers verkrijgen meer greep en controle op de eigen situatie als gevolg van het leerproces dat
op gang is gebracht. Tevens gaat het hier om een groeiend kritisch bewustzijn over bestaande
machtsverhoudingen, marginalisering en contextuele factoren die de participatie belemmeren. Dit
kritisch bewustzijn kan helpen schaamte en negativiteit ten opzichte van iemands sociale positie te
overwinnen. Kortom, door een wederkerig dialogisch leerproces op gang te brengen tussen de
deelnemers kan de horizon van mensen zich verbreden, en zo de weg effenen voor collectieve actie
om gezamenlijk een lokale situatie te veranderen en te verbeteren.

De weg naar verandering begint bij de deelnemers en kan door een dialoog met andere stakeholders
waaronder professionals en beleidsmakers een structurele beleidsmatige verankering krijgen. Dit
impliceert dat er een dialoog wordt geéntameerd waarbij de perspectieven van burgers en cliénten



en professionals en beleidsmakers samenkomen, dat er ruimte is om van elkaar te leren en om van
hieruit te komen tot praktijkveranderingen. De participatief onderzoeker heeft de
verantwoordelijkheid om dit proces te ondersteunen, begeleiden en faciliteren.

3 Horizontale epistemologie

PAR is gebaseerd op een horizontale epistemologie (Abma et al. 20193; Kunneman 2013). Inzo'n
epistemologie wordt verondersteld dat onderzoekers en participanten elkaar wederzijds
beinvloeden en dat een gedeeld begrip van de werkelijkheid is te ontwikkelen door dialoog. Dit
betekent dat PAR de verticale epistemologie waarin de alwetende expert boven leken staatin de
productie van kennis bevraagt. Een verticale epistemologie kan als volgt worden gekarakteriseerd:
het is de onderzoeker-deskundige die toegang heeft tot waarheid door het gebruik van
wetenschappelijke methoden en technieken. Daarbij wordt kennis voor waar aangenomen totdat er
een betere verklaring wordt gevonden. Het punt hierbij is dat leken afhankelijk zijn van experts voor
de toegang tot de kennisproductie. Tot op heden zijn het experts die bepalen waarnaar onderzoek
wordt gedaan, los van de kennisvragen van bijvoorbeeld burgers en patiénten. Naast de hiérarchie
van relaties tussen experts en leken waardeert deze verticale epistemologie bepaalde menselijke
capaciteiten boven andere. Voorbeelden hiervan zijn het hiérarchische onderscheid tussen
‘objectieve’ waarheid en ‘subjectieve’ meningen en voorkeuren, en het hoog-laagonderscheid tussen
‘rationele’ capaciteiten en ‘irrationele’ emoties en intuities.

In PAR wordt uitgegaan van epistemische pluraliteit. PAR waardeert naar objectiviteit strevende
propositionele wetenschappelijke kennis (modus 1 kennis), maar deze epistemologie schenkt
evenveel waarde aan oplossingsgerichte kennis van professionals (modus 2 kennis) als aan de
ervaringskennis van cliénten en burgers (modus 3 kennis). Ervaringskennis legt existentiéle
dimensies van het leven bloot vanuit een ‘binnenstaandersperspectief’ (insider perspective), zonder
deze te willen abstraheren of reduceren tot modelmatige proposities; kwesties die verband houden
met menselijk lijden, pijn, de ervaring van iemands kwetsbaarheid, het verlies van controle en
autonomie, afhankelijkheid, evenals de ervaringen van discriminatie, stigmatisering en
marginalisering in de samenleving (Weerman 2016). Niet alleen vanwege de sociale positie, maar
ook vanuit de aard van het ervaringsweten, is dit soort kennis veel kwetsbaarder, gefragmenteerder
en soms chaotischer (Stuij et al. 2019). Dit soort kennis wordt gemakkelijk het zwijgen (silencing)
opgelegd, wat kan leiden tot epistemische onrechtvaardigheid (epistemic injustice): ‘In all such injustices
the subject is wronged in her capacity as a knower. To be wronged in one’s capacity as a knower is to be wronged in
a capacity essential to human value.” (Fricker 2007: 5). Daarom worden burgers in PAR betrokken als
'legitieme kenners'.

In een dergelijke epistemologie erkennen we dat mensen (waaronder ook wij als onderzoekers)
kennis interpreteren en construeren. En dat de eigen situatie en perspectief van invloed zijn op wat
mensen zien of niet zien en selecteren. Deze epistemologische notie houdt in dat onderzoekers
constant nadenken en twijfelen aan wat ze weten. Ze reflecteren op de vraag hoe macht interfereert
in hoe mensen de wereld leren kennen. In deze studie hebben de onderzoekers kritisch stilgestaan
bij de belangrijke keuzes in het onderzoek waarover zij macht hebben, zoals de selectie van
deelnemers en de selectie van onderwerpen, maar ook of en in hoeverre de studie de beloftes die
waren gedaan aan de deelnemers werden nagekomen. Het team heeft zich bijvoorbeeld
hardgemaakt voor een verlenging op het moment dat duidelijk werd dat de studie een vertraging



opliep. De onderzoekers meenden dat zij zich vrijmoedig moesten uitspreken om te voorkomen dat
deelnemers opnieuw een negatieve ervaring zouden opdoen met instituties.

De werkelijkheid van mensen, inclusief onderzoekers, is altijd gesitueerd en partieel. Door meerdere
perspectieven en stakeholders in het proces van kennisproductie te betrekken kan een meervoudig
beeld ontstaan. De stemmen van burgers, met name van hen die gemarginaliseerd zijn, vormen om
die reden een belangrijke kennisbron in het proces van cocreatie van kennis. Juist hun vragen kunnen
wijzen op verschijnselen en meervoudige opvattingen over situaties. Zo worden
vanzelfsprekendheden bevraagd en komen issues aan het licht die voorheen niet gezien werden.
Hierbij streeft PAR niet slechts naar modus 1 (modelmatige kennis) en modus 2 (oplossingsgerichte
kennis), maar wil zij juist ook ruimte bieden aan modus 3 (existentiéle en morele ervaringskennis).

Een horizontale epistemologie omvat een nieuwe methodologische focus: minder gericht op
methoden en technieken en meer op het creéren van een ‘communicatieve ruimte’ om samen kennis
te genereren (Abma et al. 2019a). Hiermee is niet gezegd dat er geen methoden worden ingezet,
maar het gaat erom dat PAR een minder technische benadering van onderzoek nastreeft om juist
ruimte te bieden aan meer natuurlijke vormen van kennisproductie zoals het in dialoog gaan en
leren door te doen en daarop te reflecteren.

Het concept van communicatieve ruimte vindt zijn oorsprong in het werk van Jirgen Habermas
(1987), die de ideale plek voor mensen om samen te komen identificeerde als een plaats van ‘[...]
mutual recognition, reciprocal perspective taking, a shared willingness to consider one’s own conditions through the
eyes of the stranger, and to learn from one another’ (Habermas 1987: 291).

Dit type communicatie daagt de traditioneel asymmetrische relatie tussen mensen met geleefde
ervaring en experts uit en verschuift deze naar een inclusieve aanpak. Daarbij ligt de focus op samen
leren om nieuwe manieren van handelen te creéren om sociale verandering mogelijk te maken (Cook
2020). Kritisch denken, luisteren, vragen stellen en dialoog staan centraal, evenals zelfreflectie. Dit
vereist openheid, ontvankelijkheid voor het anders zijn, gevoeligheid en kritische reflectie op de
aannames, beperkingen en blinde vlekken van de deelnemers aan de dialoog jezelf en diens eigen
discours. Een dergelijke communicatieve ruimte is geen ruimte waar macht, conflict, dissensus,
belangen en strategische actie afwezig zijn; macht dringt altijd door in PAR-onderzoek. De dialoog
en open ruimte is geen machtsvrije maar machtsrijke ruimte waar mensen in verwikkeld zijn,
inclusief de onderzoeker (Woelders 2019). Dit betreft niet alleen macht in de te onderzoeken context,
maar ook de eigen macht en het streven om deze macht ten goede in te zetten in lijn met de
normatieve horizon van participatief actieonderzoek.

il Ethische principes en ethiekwerk

Participatieve benaderingen van onderzoek zijn gebaseerd op de ethische principes van respect,
sociale inclusie, democratische besluitvorming, maximale participatie, wederzijds leren en sociale
verandering door collectieve actie (Abma et al. 2019a; Banks en Brydon-Miller 2019; ICPHR 20133,
2013b). Om deze ethische principes waar te maken is ‘ethiekwerk’ nodig (Abma 2020; Groot 2020).
Ethiekwerk omvat het zien van ethische dilemma’s en daarvoor morele verantwoordelijkheid
nemen. PAR-onderzoekers nemen deze verantwoordelijkheid op zich en proberen een ethos te
creéren waar andere stakeholders in mee resoneren. Centraal hierin is het ruimte maken voor de



stem van burgers in onderzoek en de dialoog met andere stakeholders (Woelders 2019). Het gaat
erom dat de onderzoeker een veilige en vertrouwde setting creéert waarin mensen zich durven
uitspreken. Dit betekent dat PAR-onderzoekers niet neutraal zijn. Zij dragen een morele
verantwoordelijkheid om de onderliggende normatieve waarden van participatief onderzoek te
realiseren.

Banks (2016) legt vanuit een zorgethisch perspectief de nadruk op het tonen van empathie en
zorgzaamheid als PAR-onderzoeker. Dat is een opdracht die extra nodig maar ook uitdagend is op
het moment dat burgers niet aardig zijn, voor de onderzoekers, voor elkaar en andere stakeholders.
Ze kunnen veel pijn en wanhoop met zich mee dragen; professionals kunnen zich ook uitgebuit en
gebruikt voelen. In dergelijke omstandigheden kan het moeilijk zijn om elkaar te respecteren en te
begrijpen. Omgaan met de emoties van burgers en professionals die zich niet erkend voelen, die zich
irrelevant voelen, is ook een confrontatie met hun lijden, de verliezen in hun leven en verdriet.

Emotiewerk is gebaseerd op het idee dat goede zorg vraagt om het omarmen in plaats van het
‘wegwerken’ van emoties en gevoelens. Gevoelens hechten zich aan bepaalde objecten en vormen
een belichaming van belangrijk waarden (Nussbaum 2001). Gevoelens negeren impliceert een
oppervlakkige betrokkenheid bij de emotionele complexiteit van zorgzaamheid en
verantwoordelijkheid; wat nodig is, is een veel diepere en emotionele betrokkenheid in relatie met
anderen (Zembylas et al. 2014). PAR-onderzoekers hebben gerapporteerd over de gevoelens en
emoties als intelligente bronnen van kennis die doordacht emotioneel werk vereisen, en die helpen
om te begrijpen wat andere mensen nodig hebben en om een vertrouwensrelatie op te bouwen
(Baur 2012; Bos 2016; Visse 2012; Woelders 2019).

Het gaat bij ethiekwerk niet om procedurele ethiek in de zin van normen en codes, handleidingen en
protocollen, het trainen van vaardigheden en het naleven van regels. Ethiekwerk ligt dicht aan tegen
de toenemende belangstelling voor 'alledaagse ethiek’ die is geworteld in het idee dat ethiek is
ingebed in het professionele en persoonlijke leven en verder reikt dan navolging van regels
(Widdershoven 2000). Deze alledaagse ethische benadering en zorgethiek, met interesse in de
inbedding van ethiek in wat we als onderzoekers doen, is veel meer in lijn met ons participatieve
onderzoek (Brannelly 2018). Dit soort ethiek is belichaamd door alledaagse ervaringen, erkent
gevoelens en emoties, het ‘verrijkt’ onderzoeksethiek met context en concrete situaties.

5 Beperkingen van participatief actieonderzoek

Voorgaande betekent niet dat participatief actieonderzoek het antwoord is op alle vragen. PAR is
vooral geschikt als het gaat om veranderingsvraagstukken; voor een meting, beschrijving of
verklaring zijn andere onderzoeksbenaderingen en -methoden geschikter. PAR is een
arbeidsintensief proces waar het opbouwen van een vertrouwensrelatie cruciaal is en deelnemers
bereid moeten zijn om zelf tijd te steken in het gezamenlijke onderzoeksproces. Het moge duidelijk
zijn dat dit niet kan worden afgedwongen. PAR beoogt een transformatie in de levens van mensen
op gang te brengen. Dit start vaak bij individuen die hun perceptie van zichzelf en de situatie
bijstellen. Dit kan leiden tot sociale en collectieve veranderingen op lokaal niveau. Daar kan een
olievlekwerking (ripple effect) vanuit gaan, maar dit is niet vooraf voorspelbaar en controleerbaar.



6 Plan van aanpak

6.1 Selectie van twee wijken

We hebben ervoor gekozen om het onderzoek naar de veerkracht van ouderen in twee wijken uit te
voeren. De keuze werd bepaald door de volgende factoren:

o Zowel Laak als de Indische Buurt bevindt zich in een grootstedelijke context. In beide wijken
wordt de bevolking gekenmerkt door een lagere sociaal-economische status (SES). Beide
wijken zijn multicultureel samengesteld met veel bewoners die een migratieachtergrond
hebben.

e De oorspronkelijke duur van het onderzoekstraject was tien maanden, hetgeen relatief kort
is voor vergelijkbare trajecten die gebaseerd zijn op PAR. In verband met de duur van het
onderzoek werd daarom gezocht naar gebieden of wijken waarmee de onderzoekers reeds
bekend waren. Onze bekendheid met de context van de gekozen wijken zorgde ervoor dat
het wervingsproces zonder vertraging kon verlopen.

6.2 Multigefaseerd en multistakeholderproces

We hebben vooraf een plan van aanpak gemaakt waarbij we een aantal fasen onderscheiden die
elkaar opvolgen. De bevindingen uit eerdere fasen vormen daarbij de input voor de volgende fasen.
Deze iteratieve manier van werken zorgde ervoor dat de onderzoekers op een gestructureerde wijze
met de groep deelnemers aan de slag gingen, zonder alles vooraf dicht te timmeren. De werkwijze
gaf maximale ruimte aan de deelnemers om de inhoud te bepalen. We hebben meerdere
stakeholders geidentificeerd die van belang zijn voor en belang hebben bij de zinvolle participatie en
veerkracht van ouderen. Dit zijn ouderen in precaire situaties, professionals in zorg en welzijn,
gemeenteambtenaren en andere professionals, buurtbewoners en vrijwilligers.

Gezien de beschikbare tijd en financiéle middelen heeft het onderzoeksteam besloten om dit
onderzoek in twee grootstedelijke wijken uit te voeren waar ouderen onder precaire
omstandigheden wonen. Het oorspronkelijke plan van aanpak bestond uit zes fasen die over tien
maanden waren verspreid. De werkelijke uitvoering nam dertien maanden in beslag. In de
opvolgende beschrijving staan we stil bij de geplande en de uitgevoerde acties. In de beschrijving van
het onderzoeksproces staan we tevens stil bij de vraag waarom het onderzoeksproject een langere
uitvoeringsperiode nodig had.

Fase1
De eerste voorbereidende en explorerende fase werd gedurende anderhalve maand uitgevoerd. Het

doel was om de wijkcontext te leren kennen, draagvlak voor het onderzoek te creéren en co-
onderzoekers te werven voor PAR. Voor de wervingsactiviteiten maakten de onderzoekers gebruik
van de bestaande netwerken met organisaties en contactpersonen in de gekozen wijken. Ze voerden
individuele gesprekken met potentiéle deelnemers en identificeerden geschikte locaties voor de
toekomstige bijeenkomsten. Tegen het einde van deze fase was er een team van co-onderzoekers in
elke wijk gevormd: in Laak bestond het team uit zeven ouderen, in de Indische Buurt uit tien
ouderen.

Tegelijkertijd werd gezocht naar de oudere deelnemers die bereid waren later in het
onderzoeksproces als voice-overgroep mee te denken over de resultaten van het onderzoek. Deze



groep zou helpen met het valideren van de resultaten en het maken van de vertaalslag naar beleid.
Het merendeel van potentiéle deelnemers aan de voice-overgroep werden binnen de eigen
netwerken van de onderzoekers geidentificeerd.

Fase 2
De tweede consultatiefase nam drie maanden in beslag. Het doel van deze fase was om de

groepsvorming te stimuleren door de ouderen elkaar te laten leren kennen. Dit proces werd onder
andere begeleid door de professionele fotograaf-onderzoeker die de principes van de photovoice aan
de deelnemers uitlegde. Tijdens deze fase vertelden de ouderen over hun leven, ervaringen in de
wijk en ze maakten hun eerste foto’s.

Teneinde een antwoord te verkrijgen op de onderzoeksvraag, zoals geformuleerd in de inleiding van
de hoofdpublicatie (te raadplegen via www.scp.nl), is deze vertaald in een taal die begrijpelijk is voor
leken. In de samenwerking met ouderen bleek dat zij de vraag ‘Wat hebben ouderen zoals jullie
nodig om te kunnen meedoen in hun wijk?’ goed konden volgen. De oorspronkelijke planning
veronderstelde dat de ouderen, op basis van hun foto’s, over wijkproblematiek zouden praten en zo
geleidelijk aan pressing issues (hun zorgen) in de wijk zouden identificeren die de participatie
belemmeren. Dit laatste is echter maar op beperkte schaal gebeurd. Terwijl de ouderen meer inzicht
in hun fotomateriaal en meer vertrouwen in de groep kregen, bleven ze dicht bij hun persoonlijke
levens en verhalen en waren ze minder gericht op veranderingen in de wijk.

Fase 3
De derde fase was gepland met als doel om de pressing issues te verkennen en voorstellen te maken

met ouderen. Voor deze fase werden oorspronkelijk twee maanden ingepland. Het idee daarachter
was dat de ouderen zouden nadenken over een gewenst toekomstbeeld van de wijk om vervolgens
ideeén te formuleren om dat beeld te bewerkstelligen. Deze fase zou moeten uitmonden in het
maken van actieplannen ter verbetering van de situatie in de wijk.

In feite werd de fase met de photovoice-bijeenkomsten verlengd. De ouderen kregen meer
waardering voor hun fotomateriaal en begonnen na te denken over de expositie in hun wijken. Het
nadenken over actieplannen ter verbetering van de wijk kwam niet aan de orde. Het participeren in
de groep was intrinsiek al waardevol voor de deelnemers; zij gaven vooral aan gehoord en gezien te
willen worden. Op dat moment in het project werden pauzes ingelast. In Laak werd de pauze door
een conflict binnen de groep veroorzaakt, in Amsterdam door afwezigheid door vakanties.

Faseq
In de vierde fase stond consultatie met andere perspectieven centraal. Deze fase zou anderhalve

maand in beslag hemen. Het doel hiervan was de wijkagenda van oudere inwoners te delen met
wijkprofessionals en beleidsmakers en het pressing issue verder te verkennen vanuit het perspectief
van de professionals. Vanwege de vertraging is deze consultatie naar een later moment verplaatst.
Deze tijd werd in beide wijken besteed aan het voorbereiden en houden van de wijkexposities waar
de foto’s en verhalen van de ouderen werden gedeeld met medewijkbewoners en professionals die
in de wijken werken. Deze exposities zorgden ervoor dat er een dialoog ontstond tussen diverse
stakeholders die in de wijken werken. Ze stimuleerden de ouderen om na te denken over de
vervolgacties.


http://www.scp.nl/

Fase 5
De vijfde fase betrof het houden van de heterogene dialoog tussen beleidsmakers en

vertegenwoordigers van de co-onderzoekers. Het doel hiervan was om de vertaalslag te kunnen
maken van de ideeén en vraagstukken van de co-onderzoekers naar beleid. Deze fase was
uitgevoerd zoals gepland, maar drie maanden later.

Fase 6
De afrondende fase (één maand) had als doel om de actieplannen van de co-onderzoekers aan een

breed publiek te presenteren. De tweede gezamenlijke expositie werd als onderdeel van deze fase
gepland. Tijdens deze fase werd ook gekeken of de twee teams van co-onderzoekers door kunnen
gaan nadat het project is afgerond.

De voice-overgroep bestond uit drie tot vijf ouderen die niet deelnamen aan de groepen in de twee
wijken. De groep reflecteerde gezamenlijk op de bevindingen in de twee onderzoeksgroepen
gedurende het tweede deel van het project. De inzichten vanuit de voice-overgroep zijn opgenomen
in de bevindingen en het eindrapport van dit onderzoek.

6.3 Onderzoeksgroep

Het onderzoeksteam had twee onderzoekers per wijk. Zij zijn begeleid door een senior onderzoeker
en een hoogleraar. De kunstenaar-fotograaf werkte in beide wijken en was verantwoordelijk voor de
photovoice-werksessies. De voice-overgroep werd begeleid door een tweetal onderzoekers.

6.q Voice-overgroep

Naast het onderzoeksteam hebben we een voice-overgroep samengesteld, die tweemaal is
samengekomen. Het doel van deze groep was om samen met ouderen, die in vergelijkbare situaties
leven als de co-onderzoekers, te reflecteren op de bevindingen uit de twee wijken. De deelnemende
ouderen waren vijf dames en één heer, met leeftijden variérend van begin 60 tot eind 70 en met een
gemengde achtergrond (Nederlands, Surinaams en Marokkaans). Alle deelnemers woonden in
zogenoemde volksbuurten onder andere in Amsterdam, Leiden en IJmuiden.

7 Photovoice en etnografische methoden

Hierna behandelen we de photovoice-werksessies met de beide groepen en de etnografische
methoden voor dataverzameling en analyse.

7.1 Photovoice

PAR zet werkvormen in die participatie mogelijk maken en bijdragen aan het wederzijdse leerproces.
Vanuit dat oogpunt hebben we gekozen voor photovoice. We hadden ook kunnen kiezen voor
FORUM-theater of andere methoden die minder talig zijn. De populariteit van photovoice om
burgers te betrekken in PAR en sociale verandering groeit. Photovoice is oorspronkelijk ontwikkeld
voor Chinese vrouwen (Wang en Burris 1994, 1997). Het biedt de belofte een stem te geven aan
groepen die een gemarginaliseerde positie innemen in de samenleving. Photovoice geeft
deelnemers de mogelijkheid om foto's te maken van wat voor hen belangrijk is. Zij selecteren de
meest betekenisvolle foto's om hun verhaal te verwoorden en kunnen deze afbeeldingen vervolgens
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aan buurtgenoten, beleidsmakers en professionals laten zien als aanleiding tot verdere dialoog. De
foto’s fungeren als tastbare representaties van de pressing issues van mensen en kunnen deze zorgen
letterlijk zichtbaar maken en op deze manier discussie op gang brengen (Cook en Hess 2007).

Photovoice is aantrekkelijk omdat de methode minder verbaal georiénteerd is dan traditionele
onderzoeksmethoden. Het biedt daarmee ook de kans aan burgers die minder taalvaardig zijn om
hun perspectief te uiten en deel te nemen aan onderzoek. Het wordt ook als een toegankelijke
methode gezien omdat vele burgers bekend zijn met foto’s maken op een smartphone of (digitale)
camera. Deze methode is potentieel krachtig en empowerend omdat deelnemers zelf de camera
vasthouden en bepalen wat gezien wordt in plaats van zelf het object van onderzoek te zijn (Cook en
Hess 2007). Het geeft burgers letterlijk de regie in handen. Ze krijgen controle en kunnen invloed
uitoefenen terwijl ze deelnemen aan het onderzoek. De photovoice zet mensen in hun kracht.

Ouderen
In de praktijk hebben we twee groepen samengesteld. In tabel 7.1 en tabel 7.2 staat een overzicht

van de kenmerken van de deelnemers.

Tabel 7.1 Demografische kenmerken van de ouderen in Laak
gender leeftijd burgerlijke staat land van opleiding arbeidspositie
herkomst
G man 66 ongehuwd Nederland hbo WW-plus
(@] vrouw 66 gehuwd Nederland mbo WIA
3 vrouw 63 weduwe Nederland mbo WIA
Ca vrouw 67 ongehuwd, Nederland mbo AOW
relatie
Cs vrouw 75 gehuwd Nederland mbo AOW
c6 man 74 gehuwd Nederland mbo AOW
C7 vrouw 93 ongehuwd Nederland mbo AOW
Tabel 7.2 Demografische kenmerken van de ouderen in de Indische Buurt
gender leeftijd burgerlijke land van opleiding arbeidspositie
staat herkomst
(de} vrouw 60 gehuwd Turkije basisonderwijs (niet kan niet meer werken
afgemaakt) (geen inkomen)
CO2 vrouw 66 weduwe Rusland mbo bijstand
(arbeidsongeschikt,
zonder sollicitatieplicht)
CO3 vrouw 55 gehuwd Marokko mbo werkzaam als zzp'er
COq vrouw 66 gescheiden Rusland/ universitair bijstand
Kaukasus
COs vrouw 61 ongehuwd Suriname universitair WIA-uitkering
co6 vrouw 56 gescheiden Nederland middelbaar bijstand
onderwijs (arbeidsongeschikt,
zonder sollicitatieplicht)
Co7 vrouw 55 gescheiden Marokko universitair bijstand
(arbeidsongeschikt,
zonder sollicitatieplicht)
co8 vrouw 61 weduwe Marokko geen school weduwe, pensioen
COg vrouw 61 gescheiden Marokko basisonderwijs (niet bijstand
afgemaakt)
CO10 vrouw 66 gescheiden Libanon universitair WIA-uitkering

n




Werksessies

Tabel 7.3 geeft een overzicht van de werksessies en opdrachten als onderdeel van de photovoice-
bijeenkomsten in de beide wijken.

Tabel 7.3

Overzicht van de photovoice-werksessies en -opdrachten

1e bijeenkomst

kennismaking

via beeldfoto-elicitatie

opdracht: fotografeer een dag uit
je leven.

portret

2e bijeenkomst onderzoeken fotografische vaardigheid: opdracht: hoe ziet je wijk eruit,
patronen wat werkt wel en wat niet, wat
vind jij belangrijk?
3e bijeenkomst onderzoeken fotografische vaardigheid: opdracht: wat betekent zinvol
perspectief meedoen voor jou?
gebijeenkomst onderzoeken fotografische vaardigheid: opdracht:

hoe zie je jezelf over tien jaar?

5ebijeenkomst

betekenis geven
kernwoorden/titels

fotografische vaardigheid:

beweging

verdieping;
patronen ontdekken in foto’s

6ebijeenkomst

betekenis geven

fotografische vaardigheid:

licht

7ebijeenkomst

betekenis geven

fotografische vaardigheid:

kadrering

8ebijeenkomst

boodschap
versterken/eigen maken

wat is jouw verhaal, wat is de rode
draad in jouw leven?

ge bijeenkomst

boodschap versterken

10e bijeenkomst

boodschap versterken

door wie wil jij worden gehoord en
gezien?

11ebijeenkomst

delen/presentatie

waar moet het werk worden
getoond?

12e bijeenkomst

delen/presentatie

13e bijeenkomst

delen/presentatie

8 Ervaringen met photovoice

Hierna volgt een extract uit de veldnotitie van één van de onderzoekers die in de Indische Buurt
werkten. Deze is kenmerkend voor hoe de ouderen de werksessies hebben ervaren.

CO2 laat een foto zien met twee bloemen, de één nog gesloten, de ander al helemaal open. Ze
vergelijkt onze beginsituatie met de gesloten bloem en de open bloem met onze huidige
situatie. Alle vrouwen zijn onder de indruk van de foto (‘wauuwww?!’, Rlinkt het) en vinden de
vergelijring prachtig. CO7: ‘Bij de foto’s vraag je je af wie ze zijn? De foto wakRert interesse
aan naar de persoon [die de foto’s heeft genomen]. CO2: ‘Een foto van de bloem vond ik
gewoon mooi. Nu Rijk ik naar de foto met de vraag: waarom heb ik deze foto genomen?’ ‘Het
is een metafoor geworden. Nu koppel je het aan een verhaal. Het staat voor iets groters. De
bloem is nu een mens geworden. Wij zijn aan het bloeien. Je vertelt je verhaal via een foto. In
die zin ben je ook gegroeid als mens’, voegt de fotogradf toe. (bijeenkomst 7)
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9 Observaties en interviews

De data die door middel van photovoice is verzameld, bestaat uit fotografisch beeldmateriaal. De
duiding van dit beeldmateriaal vond plaats tijdens de bijeenkomsten met de deelnemende oudere
wijkbewoners. Dit uitte zich zowel in diverse vormen van interactie tussen de deelnemers en
onderzoekers als in persoonlijke verhalen van de ouderen. Om deze additionele data vast te leggen
heeft het onderzoeksteam participatieve observaties en interviews gebruikt gedurende het hele
onderzoeksproces. Participatieve observaties zijn door de onderzoekers opgenomen in de
veldnotities die zijn gemaakt na afloop van elke bijeenkomst. De veldnotities bevatten
beschrijvingen van de reacties van en interacties tussen diverse ouderen, van hun emoties en
zelfreflectie van de onderzoekers. Deze observaties zijn in de loop van het onderzoek besproken
tijdens de bijeenkomsten van het onderzoeksteam teneinde de voortgang van het onderzoek te
monitoren en, indien nodig, bijsturen.

De deelnemende ouderen konden hun verhalen met de groep delen, maar voor sommigen van hen
bleef het moeilijk om in het groepsverband over hun ervaringen te praten. Precaire omstandigheden
van hun leven zoals ziektes, armoede en ervaren onrecht veroorzaakten een schaamtegevoel en
brachten ouderen in verlegenheid, vooral in het begin van het onderzoeksproces. Daarom hebben de
onderzoekers besloten maatwerk toe te passen, en, waar nodig, persoonlijke interviews met de
ouderen op te nemen. Zo kon het onderzoeksteam de ouderen beter leren kennen en tijdens de
bijeenkomsten beter inspelen op hun levenswereld en behoeftes.

De uiteindelijke dataset van het onderzoek bestaat uit het fotografische beeldmateriaal, transcripten
van de opnames van de bijeenkomsten, transcripten van de interviews en veldnotities.

10 Analysestrategie

We volgen een analysestrategie die Alecia Jackson en Lisa Mazzei (2013) ‘denken met theorie’
noemen. Ze vergelijken het analyseren en interpreteren in navolging van Gilles Deleuze en Félix
Guattari (1987) — met het aansluiten van de ene ‘tekstmachine’ op een andere, ten einde nieuwe
tekst te produceren. De assemblage-aanpak van Jackson en Mazzei (2013) past bij PAR omdat deze
benadering het mogelijk maakt om de voortdurende wisselwerking tussen data en theorie en andere
binaire verhoudingen zoals tussen onderzoekers en participanten op te vatten als een horizontale
dialoog. Deze niet-hiérarchische kruisbestuiving betekent dat het empirische onderzoeksproces
geprikkeld wordt door het lezen van allerlei wetenschappelijke literatuur en omgekeerd.

Coderen is de meest gebruikte methode in kwalitatieve analyse. De onderzoeker reduceert
empirische bevindingen tot een aantal overkoepelende thema’s of patronen, die vaak zijn gebaseerd
op eerdere onderzoeksresultaten. Jackson en Mazzei (2013) waarschuwen ervoor dat deze manier
van analyseren en interpreteren er vaak toe leidt dat alle tegenstrijdigheden en spanningen uit de
geselecteerde data worden gefilterd. Daardoor wordt er doorgaans nog maar weinig verrassende
kennis geproduceerd. Met hun assemblage-aanpak daarentegen wordt het mogelijk om een
interpretatiekader vorm te geven met behulp van wat de onderzoekers het meest is opgevallen
tijdens het onderzoeksproces. Hierdoor ontstaat de mogelijkheid om de selectie van de theoretische
en empirische assemblageonderdelen sterk te laten beinvioeden door persoons- en
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plaatsafhankelijke ervaringen en betekenisconstructies van de deelnemer. In deze studie begonnen
we vooraf met een aantal concepten, namelijk precariteit, veerkracht en weerstand. Deze zijn
gaandeweg aangevuld met theoretische concepten uit de sociale psychologie, namelijk het concept
‘belonging’, het symbolisch interactionisme, met name de notie van affect (positieve en negatieve
energie in interacties, symbolen, en status).

1 Onderzoeksproces en leerervaringen met betrekking tot inclusief
onderzoek

1.1 Wat helpt om ouderen te bereiken?

In beide wijken lukte het om vitale onderzoeksteams met ouderen te vormen. De factoren die
daaraan bijdroegen, zijn de volgende:

e kennis van de lokale context: taal, kleding- en gedragscode. Denk bijvoorbeeld aan
ervaringen uit projecten die eerder in dezelfde buurt zijn uitgevoerd;

e informele persoonlijke introductie werkt laagdrempelig en uitnodigend (bv. geen laptop
openslaan tijdens de eerste kennismaking);

e betrokkenheid van sleutelfiguren uit de wijk;

e betrokkenheid van professionals die de wijk goed kennen;

e aansluiten bij de populaire activiteiten in de buurt om iets over je project te kunnen
vertellen.

11.2  Vertrouwen en herkenning

Het feit dat de onderzoekers in dezelfde wijk wonen als de beoogde participanten en hierdoor de
cultuur en de tradities van de bewoners kennen en respecteren, zorgt ervoor dat deuren letterlijk
opengaan waar ze voorheen voor anonieme onderzoeken gesloten bleven. Dat ze ook de taal
kunnen spreken helpt. Dit bleek ook het geval in Amsterdam Oost, waar de bewoners, die onze
onderzoekers niet kenden, toch nieuwsgierig werden naar de doelen van het onderzoek (voor
reflectie van de onderzoekers zie kader 11.1 hierna). Zo ontstond de kans op een vervolggesprek, voor
meer verdieping. Uiteindelijk resulteerde dit in het besluit van bewoners die dit nog nooit eerder
hadden gedaan, om mee te doen aan het onderzoek. Het opbouwen van het vertrouwen kostte niet
alleen tijd, maar vroeg vooral ook een juiste benaderingswijze.
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Kader11.1 Veldwerknotitie van twee onderzoekers

Wij, de twee onderzoeRers, zijn niet-westers en moslim. Qua uiterlijk zijn wij als zodanig herkenbaar voor de
bewoners in Amsterdam-Qost, wat in ons voordeel Ran werken. TegelijRertijd hebben we onze identiteit als
onderzoeker. Het was belangrijk hoe wij ons in het begin van de interactie met de bewoners van de wijk
positioneerden, maar ook hoe we onze eigen grenzen bewaakten. Wij zochten toenadering als onderzoekers en niet
als hulpverleners of vriendinnen. We streefden naar een gezamenlijke taal, waarbij het herkennen en het
respecteren van ‘codes’ belangrijk is geweest. Het werkte goed om samen met een teamlid aan de slag te gaan. Zo
konden we onze indrukken met elkaar delen en ook onze dilemma’s aan elkaar voorleggen.

11.3  Communicatieve ruimte en afstemmen op de leefwereld

Onze ervaring leert dat wanneer je mensen die onder precaire omstandigheden wonen en leven voor
een onderzoek wilt uitnodigen, je voldoende tijd moet nemen voor een ‘gewoon’ gesprek. Als
professional doe je er goed aan om eerst communicatieve ruimte te creéren en indien nodig naar
iemands levensverhaal te luisteren. In dit onderzoek gaven mensen in beide wijken vervolgens zelf
aan dat ze aan het onderzoek wilden meedoen. Een belangrijke rol speelde de bereidheid van de
onderzoekers om af te stemmen op de leefwereld van de bewoners. In Laak hebben we daar een
goed voorbeeld van: onze onderzoeker (een witte, jonge, theoretisch opgeleide Nederlandse vrouw)
die altijd vegetarisch eet, nam tijdens de kennismaking met potentiéle deelnemers toch een
frikandel, omdat in haar eigen belevenis die vegetarische keuze een drempel kon vormen in de
benadering tussen bewoners en onderzoekers. Dit was een doordachte keuze, en is wat we noemen
bewust mensgericht en inclusief handelen.

11.4  Empathie en het loslaten van eigen werkwijzen en plannen

Met bewoners contact leggen voor een participatief project en vervolgens het hele proces faciliteren,
vraagt veel methodologische kennis en kunde van de onderzoekers. Echter, het relationele en
menselijke bleef gedurende dit proces centraal staan. In beide wijken merkten onze onderzoekers
dat de deelnemers, behalve in de groepsbijeenkomsten, ook graag een persoonlijk gesprek met hen
wilden voeren. Dit paste weliswaar niet in het onderzoeksplan, maar was een belangrijke factor voor
succes. Het werken met mensen die zelf in armoede leven en zich daarvoor schamen, die
gezondheidsproblemen hebben of zich alleen voelen, vraagt soms om het herdefiniéren van je
werkwijzen en plannen. Dit stelt de onderzoekers en professionals soms voor nieuwe uitdagingen.
En toch wordt deze flexibiliteit beloond. De deelnemers waarderen de ruimte die ze krijgen, voelen
zich gehoord en gezien, ontwikkelen agency (wilskracht) en gaan op den duur zelf invulling geven aan
hoe ze mee willen doen in hun wijk.

Valkuilen zijn:
e De deadlines die we zelf vooropstellen en die onnodige haast veroorzaken.
e Onze overtuiging dat onze academische en professionele kennis superieur en voldoende is
om het leven van andere mensen te kunnen begrijpen.
e Onze neiging om de wereld verbaal te duiden, waarin wij bedreven zijn en waardoor we
andere vormen van duiding (bv. in beeld, geluid of dans) soms als inferieur beschouwen
(Abma 2023).
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Kortom, het zijn onze professionele gewoonten die belemmerend zijn in het contact. Deze
gewoonten zijn wellicht niet lastig, maar ze bemoeilijken in ieder geval het contact met ouderen in
precaire situaties.

Figuur11.a Fase 1tot en met 3: oorspronkelijke planning versus werkelijkheid
planning
ruimte voor een I van persoonlijk naar samenwerken richting samen actie
persoonlijk verhaal ‘ gemeenschappelijk een pressing issue ondernemen
uitvoering

photovoice als middel
om gemeenschappelijke

issues te bespreken
ruimte voor een terug naar een vertraging
persoonlijk verhaal [/ persoonlijk verhaal
of = of

terug naar een persoonlijk

4 verdiepin
verhaal vanwege conflict ping

Bron: SCP

11.5  Waarom liepen we vertraging op?

Het is gelukt om in tien maanden in beide wijken met bewoners een groep te vormen die met elkaar
hebben gewerkt aan een photovoice-project waarin zij hun ervaringen zichtbaar hebben gemaakt via
foto’s (fase 1: plan van aanpak). Het fotomateriaal is eind december in beide wijken via een
fototentoonstelling gepresenteerd (fase 2: plan van aanpak).

Deze tentoonstellingen vonden later plaats dan oorspronkelijk gepland (zie figuur 11.1). De
deelnemers en de onderzoekers hebben een lange weg afgelegd om op dit punt te komen en waren
trots om hun ervaringen te delen. Voor beide tentoonstellingen was veel belangstelling, van
bewoners maar ook van professionals.

Eris meer tijd nodig geweest om zover te komen. Ten eerste was het maken van contact en
opbouwen van vertrouwen met bewoners die geen of slechte ervaringen hebben met onderzoek en
instanties, intensiever dan verwacht. Ten tweede bleek dat bewoners — anders dan verwacht - niet
direct de stap kunnen zetten van het delen van persoonlijke ervaringen naar het formuleren van
gedeelde pressing issues. De bewoners hadden tijd nodig om hun stem te vinden en hun verhaal te
vertellen. Zij deden dit vaak voor het eerst in hun leven en hadden tijd nodig om hun verhaal te
construeren. Voorts bleek dat de deelnemers voor het eerst een veilige omgeving vonden waarin zij
hun verhaal durfden te vertellen. Zij vonden hier gehoor en voelden zich gezien. Bij het vertellen van
hun verhaal kwamen vaak ingewikkelde en soms traumatische ervaringen naar boven die om
verwerking vroegen. Denk aan discriminatie en racisme, mishandeling, verstoorde familierelaties.
Ten derde ontstond binnen de groepen een dynamiek die intensieve aandacht vroeg van de
facilitators van de groepen, waaronder polarisatie die zich met name in Laak uitte in racistische
opmerkingen.
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Theoretisch gezien kunnen we dit duiden als een proces van het verwerven van witnessing en
hermeneutic justice, twee aspecten van epistemic justice. Miranda Fricker (2007) bedacht het begrip
epistemic (in)justice. Het verwijst naar kennisonrechtvaardigheid die ontstaat als mensen structureel
niet worden erkend als dragers van kennis, louter en alleen vanwege bepaalde kenmerken zoals
taalbeperkingen, psychiatrische kwetsbaarheid of het hebben van een migratieachtergrond.
Witnessing injustice betekent het niet mogen getuigen en delen van de eigen ervaringen; hermeneutic
injustice het niet kunnen duiden en interpreteren van de eigen ervaringen in gesprek met anderen.
Fricker (2007) beschouwt het kennen van de werkelijkheid en gekend worden als een
gezaghebbende kenner, als een fundamenteel menselijke capaciteit en recht. Het getuigen en delen
van je ervaringen alsmede het duiden van die ervaringen en onderbrengen in een zinvol verband en
verhaal vraagt tijd. Het brengt vaak met zich mee dat verhalen meerdere keren verteld moeten
worden om betekenis te krijgen. Er komt met andere woorden een proces van betekenisgeving op
gang waarbij allerlei chaotische en onverwerkte ervaringen tot een zinvol verhaal gesmeed moeten
worden.

Voorts zagen we dat er soms in de groepen spanningen optraden die we kunnen duiden met het
begrip ‘horizontal violence’ van Paulo Freire (1980). Freire verwees hiermee naar ‘geweld’ tussen
mensen onderling die hun frustratie en boosheid over wat hen is overkomen in het leven,
projecteren op de ander. In plaats van de ervaringen te zien in het licht van structurele
omstandigheden (armoede, racisme, enz.) die ertoe leiden dat mensen zijn getroffen door veel
tegenslag, wijten zij hun ervaringen aan nieuwkomers om daarmee pijn en trauma niet te hoeven
voelen. Projectie van negatieve kenmerken op anderen (othering) bevestigt de eigen superioriteit. In
My grandmother’s hands benadrukt Resmaa Menakem (2021) dat trauma niet slechts via cognitieve
acties is te adresseren, omdat trauma’s worden opgeslagen in het lichaam en vragen om
belichaamde actie. Het is dan ook bijzonder om te zien dat de migrantenvrouwen uit Amsterdam-
Oost zelf het initiatief namen om te gaan dansen bij een lokaal dansgezelschap genaamd Sfera.

Anders dan verwacht zijn de groepen niet zozeer geinteresseerd om in actie te komen ter verbetering
van participatie in de wijk, althans niet de acties die de onderzoekers vooraf in gedachten hadden
(bv. het opruimen van straatvuil). Het wekelijkse bezoek aan het dansgezelschap is namelijk ook te
zien als een betekenisvolle actie en vorm van participatie die bovendien bijdraagt aan de verwerking
van pijn en trauma op een manier die voorbij het cognitieve gaat. Belonging, ergens toebehoren en je
thuis voelen, is voor deze deelnemers op dit moment belangrijker dan in actie komen. De pas op de
plaats en verklaringen voor de vertraging hebben ons met andere woorden veel geleerd over de
levenservaringen en wat ouderen in precaire situaties verstaan onder zinvolle participatie. Hierbij
gaat het veel meer over gezien en gehoord worden dan in actie komen voor de wijk. Het vroeg
flexibiliteit van de onderzoekers en de onderzoeksinstanties om het proces een kans te geven,
ouderen niet te forceren en daardoor te verliezen.

In het hoofdstuk Resultaten, te raadplegen via www.scp.nl, wordt duidelijk dat participatie niet
slechts een kwestie is van meedoen, maar vooral ook gezien en gehoord worden.
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12 Toestemmingen en niet-WMO-verklaring

Dit onderzoek is uitgevoerd volgens de principes van de Verklaring van Helsinki® en de ethische
richtlijnen van de International Collaboration for Participatory Health Research (ICPHR).3 De ethische
principes omvatten wederzijds respect, gelijkheid en inclusie, democratische participatie, actief
leren, een verschil maken, collectieve actie en persoonlijke integriteit.

Voorafgaand aan de deelname werd er mondeling uitleg gegeven over wat het betekent om deel te
nemen aan het onderzoek en waar het onderzoek over gaat. Vanwege ons doel om diverse ouderen
te betrekken die normaal gesproken niet bij traditioneel onderzoek betrokken zijn vanwege
bijvoorbeeld taalproblemen, hebben we ervoor gekozen om twee informatiebrieven te gebruiken.
Een eenvoudige brief werd getest door de Stichting Lezen en Schrijven, en een uitgebreide brief,
bedoeld voor de co-onderzoeken van de PAR-teams, die de deelnemers kunnen bespreken met
familie of vrienden. Wanneer de potentiéle deelnemer hiermee instemde, ondertekende die het
daarvoor bestemde toestemmingsformulier.

De nWMO-commissie van divisie 3 van het Leids Universitair Medisch Centrum heeft het
onderhavige onderzoek beoordeeld als onderzoek dat niet onder de reikwijde van de Wet medisch-
wetenschappelijk onderzoek met mensen valt (nr. 23-3044).

2 Zie wma.net.
3 Zie www.icphr.org/position-papers--discussion-papers.
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