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SAMENVATTING

In deze quickscan vatten wij de wetenschappelike kennis over ervaringsdeskundigheid samen.
Bijzondere aandacht gaat daarbij uit naar de inzet van ervaringskennis door en voor jongeren, mede
vanwege een bijbehorende casestudy. We bespreken onder meer empirische bevindingen,
mogelijke valkuilen, randvoorwaarden voor een effectieve inzet en kennislacunes. De analyse is
grotendeels gebaseerd op recente internationale (systermatische) reviews en meta-analyses.

Vooraf moet gemeld worden dat er al veel onderzoek is verricht, maar dat hoogwaardig onderzoek
schaars blijfft en dat bepaalde doelgroepen en praktiken oververtegenwoordigd zijn (bijv. mensen
met ernstige psychische klachten in intramurale zorg), terwijl andere groepen nauwelijks
onderzocht zijn. De bevindingen moeten daarom met enige voorzichtigheid worden geinterpreteerd.

Veel potentie en beloften, maar in de praktijk gemengde empirische resultaten

Er bestaat brede erkenning van de potentie van ervaringsdeskundigheid. Toch worden de
uitkomsten vaak als ‘gemengd’ omschreven. Positieve effecten worden vaker gevonden bij mensen
met ernstige psychische klachten, bijvoorbeeld op het gebied van (klinisch) herstel, (herlopname,
ervaren stigma en zelfredzaamheid. De literatuur over de inzet van ervaringskennis door en voor
Jongeren toont over het algemeen ook een iets positiever beeld dan de algehele literatuur. Dit lijkt
samen te hangen met de relatief grote afstand die jongeren ervaren ten opzichte van reguliere
hulpverlening. Ook voor de ervaringsdeskundigen zelf en voor organisaties worden positieve
effecten genoemd, zoals verdere persoonlijke ontwikkeling en organisatieverandering.

Onbenutte potentie door ontbrekende randvoorwaarden

De literatuur laat zien dat een goede (en effectieve) inzet van ervaringskennis veel vereist. De
literatuur benadrukt onder andere het belang van een langdurige, kwalitatieve opleiding en
praktijktraining. Daarnaast blijkt de werkomgeving essentieel: een herstelgerichte benadering, sterk
leiderschap, duidelijke rolverdeling, cultuur van vertrouwen en positiviteit, erkenning van
ervaringsdeskundigen, realistische verwachtingen en goede supervisie blijken onder andere
bepalend voor succes. Bij jongeren is extra aandacht nodig voor ondersteuning en supervisie.
Idealiter gebeurt deze onder begeleiding van ‘influential figures’ met zowel praktijk- als theoretische
kennis over ervaringsdeskundigheid. Andere benoemde randvoorwaarden liggen op het niveau van
de context, zoals in de samenwerking met andere professionals en organisaties, een bredere
erkenning van ervaringsdeskundigheid en het in co-productie werken aan de inzet van
ervaringsdeskundigheid in een regio.

Kennislacunes

Diverse kennislacunes worden beschreven in de literatuur. Er zal bijvoorbeeld meer aandacht
moeten komen voor het versterken van de kennis en theorie waarover ervaringsdeskundigen
dienen te beschikken (de ‘body of knowledge’). Ook is onduidelijk hoe zij zich verhouden tot andere
kennisbronnen zoals wetenschappelijke en professionele kennis. Verder is weinig bekend over de
vraag hoe men voorbij de eigen ervaring kan gaan en ook effectief collectieve kennis kan inzetten
en versterken. Tot slot weten we nog relatief weinig hoe ervaringsdeskundigen bij kunnen dragen
aan de bredere cultuur van een organisatie.
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Op steeds meer plekken werken ervaringsdeskundigen. Zij zetten bijvoorbeeld hun kennis en
ervaringen met psychische problemen in om anderen te ondersteunen in hun herstelproces. De
wetenschappelijke kennis over dit onderwerp groeit mee met deze ontwikkeling. Deze kennis is
ondertussen zo omvangrijk dat Cooper en collega’s recent (in 2024) maar liefst 35 reviews naar de
inzet van ervaringsdeskundigen' bij psychische klachten identificeerden? Hierbij moet wel worden
opgemerkt dat het vrijwel uitsluitend buitenlandse studies betreft en dat de kwaliteit van de
onderliggende studies sterk uiteenloopt (Van der Meulen et al, 2021).

In deze quickscan zetten we de literatuur op een rij. Deze quickscan is uitgevoerd in het kader van
de Kenniswerkplaats Onbegrepen Gedrag Zaanstreek-Waterland en dient als achtergrond bij een
casestudy over de inzet van jongeren met ervaringskennis. Voor ervaringsdeskundigheid door en
voor jongeren is dan ook extra aandacht. Omdat er al veel kennis aanwezig is richten wij ons vooral
op de resultaten voortkomend uit recente (internationale) reviews en meta-analyses.

T Concreet gaat het in de studie van Cooper et al. (2024) over peer-support dat is gedefinieerd als “Peer support
in mental health care is a recovery-orientated approach delivered by individuals who have lived experience of
mental health difficulties.. Peer support may be delivered by trained peer support staff or on a more ad hoc
basis among peers”. Men hoeft hier niet persé voor te zijn opgeleid. In deze zin wijkt het begrip wel iets af van
de inzet van ‘ervaringsdeskundigen’

2 Deze reviews includeerden maar liefst 426 (kwalitatieve en kwantitatieve) studies waaraan ten minste
40926 respondenten deelnamen. Het exacte aantal respondenten is niet duidelijk om niet alle studies het
aantal respondenten benoemden.
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HET UNIEKE EN TYPERENDE VAN
ERVARINGSDESKUNDIGHEID

Definitie

In de nationale en internationale literatuur worden verschillende definities gehanteerd voor het
begrip ervaringsdeskundigheid De vereniging van Ervaringsdeskundigen definieert een
ervaringsdeskundige bijvoorbeeld als volgt:

Een ervaringsdeskundige is iemand die op basis van persoonljke en collectieve
ervaringskennis in staat is deze kennis, in welke vorm dan ook, door te geven aan anderen.

In de literatuur wordt benadrukt dat bij ervaringsdeskundigheid het belangrik is dat de
ervaringsdeskundige voldoende afstand heeft van de eigen ervaringen en realiseert dat de eigen
ervaringen niet automatisch de oplossing voor de ander hoeft te zijn. Ervaringsdeskundigen putten
daarom niet alleen uit hun eigen verhaal, maar ook uit de verhalen van anderen. Daarnaast maken
zij gebruik van andere kennisbronnen, zoals wetenschappelijke en professionele kennis.

Figuur 1. Ervaringsdeskundigheid ontwikkelen

-------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

Ervaringen
(met beperkingen en herstel)

» Ervaringen van anderen = Analyse en reflectie « Andere bronnen

Ervaringskennis
[ ]
Aanleren van vaardigheden voor professionele inzet
L]

Ervaringsdeskundigheid

[

Inzet in verschillende roller'l van ervaringsdeskundigen

Bron: Hilko Timmer (coérdinator Bureau Herstel SBWU) in het beroepscompentieprofiel ervaringsdeskundigheid
(Bakel et al, 2013: 19)

Ervaringsdeskundigen zetten dus hun kennis en ervaringen met (psychische) klachten en herstel
in om anderen te ondersteunen in hun herstel of empowerment. Veelal is dit als ondersteuner,
coach of maatje, maar men kan ook andere rollen vervullen, zoals beleidsbeinvioeder,
deskundigheidsbevorderaar, onderzoeker of initiator van vernieuwing (van der Meulen et al, 2021).
Een veelgebruikte illustratie hiervan is die van Timmer (zie figuur 1)

3 Een mogelijke tekortkoming van het model is dat deze een hiérarchische indruk maakt. Daniels en Weerman
(2022) ontwikkelden daarom een cirkelmodel waarmee volgens hen meer recht wordt gedaan aan waarden
van ervaringsdeskundigheid zoals gelijkwaardigheid en inclusie.
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De definitie en figuur benadrukken dat niet iedereen met een ervaring zich automatisch
ervaringsdeskundige mag noemen. Voor de inzet is namelik unieke deskundigheid nodig die
bijvoorbeeld door middel van scholing en training kan worden opgedaan. Zoals Weerman en
collega’s (2019, p. 21) aangeven: “Het is niet iets wat je ‘erbij doet. Een ‘coming-out’ of een
‘zelfonthulling’ betekent niet dat men deskundig is om eigen ervaringen in te zetten”

Veel professionals, zoals sociaal werkers en behandelaren, gebruiken overigens wel degelik hun
eigen ervaring en die van anderen en reflecteren daarop — maar dat maakt hen nog geen
ervaringsdeskundige in de strikte zin van het woord (Weerman et al, 2019).

De literatuur benoemt diverse unieke of typerende kenmerken van ervaringsdeskundigheid,
waaronder (o.a. Van Erp et al, 2012, Ibrahim et al, 2020; Van der Meulen et al, 2021; De Beer et al,
2024).

e Werken vanuit ervaring. Ervaringsdeskundigen vertrekken in principe primair vanuit hun
persoonlijke ervaring. Hiermee onderscheidt men zich van andere disciplines die wel vanuit
ervaring kunnen worden gevoed, maar hier in principe niet primair vanuit werken.

e Inbrengen ervaren herstelkennis. Door de eigen ervaring kunnen ervaringsdeskundigen een
unieke persoonlijke dimensie toevoegen.

¢ Dieper (holistisch) inzicht van psychisch leed. De persoonlijke dimensie geeft een dieper begrip.
Mensen zonder ervaring kunnen zich wel in de ander verplaatsen, maar nooit exact voelen wat
bijvoorbeeld (ernstig) psychisch leed is en hoe anderen hierop reageren. Het gaat om aan den
lijve ervaren kennis. Uiteraard verschillen ervaringen wel van elkaar.

¢ Inleving, herkenning en begrip. De eigen ervaring maakt het makkelijker om zich ook in de ander
in te leven en een gevoel te geven dat men de ander begrijpt.

¢ Rolmodel en spiegel. Door zelf bijvoorbeeld psychisch leed te hebben ervaren kan men als
(positief) rolmodel en spiegel dienen. Ervaringsdeskundigen verbeelden vaak hoop op herstel.

¢ Normaliseren. Ervaringsdeskundigen laten zien dat het heel normaal is om een psychische
kwetsbaarheid te hebben.

e Gelijkwaardigheid in plaats van outsider perspectief. Door de ervaring staan
ervaringsdeskundigen in principe zij aan zij met bijvoorbeeld personen met een psychische
kwetsbaarheid. Anderen zonder een vergelijkbare ervaring, of die hier niet vanuit werken,
kunnen niet (of tenminste zeer moeilijk) op een dergelijke wijze dezelfde relatie bereiken.

e Contact leggen en behouden en vertrouwen opbouwen. De ervaring zorgt dat mensen zich
eerder herkend voelen en maakt tevens dat men iets deelt. Dit vergroot de kans op vertrouwen
en positief contact.

e Uitnodigen tot dialoog. Doordat ervaringsdeskundigen (vaak) een min of meer vergelijkbare
ervaring hebben meegemaakt durven anderen, bijvoorbeeld met een psychische
kwetsbaarheid, vaak opener te zijn. Ook het delen van de eigen ervaring roept vaak
gespreksstof op.

e Geduld er zijn en oordeelloos luisteren en handelen. De eigen ervaring maakt het vaak
rmakkelijker om oordeelloos te luisteren en te handelen. Het vergroot vaak ook het geduld
omdat men vaak zelf alle uitdagingen heeft meegemaakt.

e Vernieuwing. Door hun unieke perspectief kunnen ervaringsdeskundigen bijdragen aan
vernieuwing.

Uit de vele wetenschappelijke studies blijkt dat ervaringsdeskundigen door hun unieke en typerende
kenmerken een belangrike bijdrage Akunnen leveren aan personen met een psychische
kwetsbaarheid, teamleden en organisaties. Veel geciteerde bijdragen® zijn onder meer:

e Bevordering van herstel.

e Minder frequente en kortere opnames.

e Dieper inzicht in de eigen psychische problematiek (vaak omschreven als “het ziektepatroon”).
e Verbeterd sociaal functioneren.

4 Zie bijvoorbeeld Cooper et al. (2024). Het gaat zowel over kwantiatief als kwalitatief onderzoek
(inclusief narratieven).
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Vergroten van zelf-acceptatie.

Vergroten van persoonlijke groei.

Versterking van empowerment en autonomie.
Gevoel van normalisatie.

Bijdrage aan demedicalisatie.

Ook worden veel bijdragen op de ervaringsdeskundigen zelf gevonden, waaronder:

Toegenomen welzijn.

Verdere persoonlijke groei.

Dieper inzicht in eigen kwetsbaarheid en herstelproces®

Verdere zelf-acceptatie.

Verder persoonlijk herstel.

Maatschappelijk herstel en (verdere) arbeidsmarktparticipatie.

Tegelijkertijd: verhoogde stress, druk om ‘het goede voorbeeld te zijn en (extra) confrontatie
met stigma en labeling.

Daarnaast worden veel bijdragen op teamleden en organisaties benoemd, waaronder:

Versterkt inzicht in het ‘clientperspectief’

Aanzetten tot reflectie.

Vermindering van stigma.

Verandering van aanpak en benadering, waaronder de aanmoediging om soms wat
dwingender te zijn.

5 Dit wordt vaak omschreven als ‘het ziektepatroon’.
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EMPIRISCHE VITKOMSTEN

Hoewel de verwachtingen hooggespannen zin, wijzen verschillende meta-analyses en
systematische reviews op germengde empirische resultaten. Zo laat de meta-analyse van Cooper
et al. (2024)° zien dat de gemiddelde effecten op bijvoorbeeld herstel en sociaal functioneren soms
tegenvallen. Andere reviews (zoals van Norton et al, 2023 en Yim et al, 2023) zijn iets positiever in
de bewoordingen, maar blijven voorzichtig.

Bij deze gemengde resultaten kan het studiedesign een rol spelen, alsmede de definitie van
ervaringsdeskundigheid omdat er vaak ook studies worden meegenomen waarbij het gaat om
‘peer-support’ zonder nadere training” Veel studies richten zich ook op de werking binnen instituties,
zoals ziekenhuizen, terwijl, zeker in Nederland, ervaringskennis ook veel daarbuiten wordt ingezet
(Egmose et al, 2023, Norton et al, 2023). Er zijn ook veel studies naar praktijken waarin er met
ervaringskennis wordt geéxperimenteerd en hierbij hoort het risico dat het experiment niet slaagt.

Voor de praktijk misschien echter relevanter is dat de gemengde resultaten ook kunnen komen
door de manier waarop ervaringsdeskundigen worden ingezet, wanneer deze worden ingezet en
binnen welke context. Zo wordt herhaaldelijk geconstateerd dat er binnen organisaties en
aanverwante disciplines nog steeds veel onduidelijkheid is over de rol van ervaringsdeskundigen.
Daarnaast is er vaak sprake van gebrek aan tijd en geld om ervaringsdeskundigen goed in te zetten
(oa. lbrahim et al, 2020, van der Meulen et al, 2021; Cooper et al, 2024; De Beer et al, 2024). Dit
wijst erop dat we nog veel beter moeten nadenken wanneer en hoe we ervaringsdeskundigen
inzetten en hoe we een context kunnen creéren waarin ervaringsdeskundigen zo goed mogelijk
kunnen werken (zie ook hieronder).

Daarentegen blijkt uit meerdere onderzoeken dat de kans op positieve uitkomsten toeneemt
wanneer ervaringsdeskundigen een gedegen opleiding en praktijktraining hebben gevolgd en goede
supervisie ontvangen (Cooper et al, 2024; Foglesong et al, 2022). Er is veelvuldig onderzocht wat
een goede training is. In de opleiding dient er, aldus de literatuur, onder andere aandacht te worden
besteed aan de beroepsontwikkeling en geschiedenis van ervaringsdeskundigheid,
gespreksvaardigheden en theoretische kennis over psychische aandoeningen (zie bijvoorbeeld
Norton et al, 2023; Charles et al. 2021; Viking et al, 2022; Opie et al. 2023)8

© Concreet gaat het in de studie van Cooper et al. (2024) over peer-support dat is gedefinieerd als “Peer support
in mental health care is a recovery-orientated approach delivered by individuals who have lived experience of
mental health difficulties.. Peer support may be delivered by trained peer support staff or on a more ad hoc
basis among peers”. Men hoeft hier niet persé voor te zijn opgeleid. In deze zin wijkt het begrip wel iets af van
de inzet van ‘ervaringsdeskundigen’. Sommige studies laten, aldus bijvoorbeeld Cooper et al, positieve effecten
zien terwijl anderen negatieve effecten of niet significante effecten rapporteren. Dit geldt over het gehele
spectrum van mogelijke effecten, inclusief klinische indicatoren (zoals depressieve klachten, eetstoornissen,
angststoornissen, suicidale klachten en psychoses), indicatoren van herstel en sociaal functioneren. Vooral de
hoeveelheid studies die geen significant effect laat zien valt op. De inzet van ervaringsdeskundigen is dus lang
niet altijd meetbaar effectief. Of veelal correcter, niet meetbaar effectiever dan andere inzet (vaak ‘de
treatment as usual).

7 Indien de inzet van ervaringsdeskundigen (eventueel in combinatie met andere hulp) bijvoorbeeld wordt
afgezet tegen de inzet van andere professionals kan dit een vertekend beeld geven, bijvoorbeeld omdat ook
zij een bidrage leveren. Bovendien weten we dat andere professionals ook hun ervaringen veelvuldig
meenemen en dat zij (al eerder) geinspireerd (kunnen) zijn door ervaringsdeskundigen (Weerman et al, 2019).
Ook kan de lengte van het studiedesign ertoe doen, aangezien we weten dat het een tijd duurt voordat een
interventie effectief is (Rozer et al, 2023).

8 In hun review somden Charles et al (2021) bijvoorbeeld maar liefst 20 onderwerpen op die cruciaal zijn. De
onderwerpen, zonder ze nader uit te werken, zijn: een introductie, inclusief kennis over de geschiedenis; de rol
in herstel; benaderingen, raamwerken en modellen; kennis over mentale gezondheid, kennis over
mensenrechten en wetgeving; ethiek; culturele competenties; geleefde ervaring als meerwaarde (‘asset”); het
eigen welzijn; communicatie; crisis-management; ervaringskennis bij trauma; werken met groepen; kennis over
de werkplaats, zoals het werken met andere professionals; communicatie met andere professionals en
organisaties; supervisie; het ontwikkelen van een carriére; rol specifieke kennis en vaardigheden; en andere
werkvaardigheden zoals ‘time-management.
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Hiernaast verschillen de resultaten per groep. Cooper et al. (2024) benoemen bijvoorbeeld een
aantal groepen waarbij er vaker positieve effecten worden gevonden. Het gaat hier in het bijzonder
om vrouwen met een perinatale depressie waarbij klinische uitkomsten verbeterden en personen
met ernstige mentale klachten die door de inzet van ervaringsdeskundigen een kleinere kans
hadden om (opnieuw) te worden opgenomen, sneller herstelden, minder last hadden van stigma
en meer zelfredzaamheid toonden. Dit laatste laat zien dat ervaringsdeskundigen ook bij ernstigere
klachten van grote toegevoegde waarde kunnen zijn.°

Interessant is dat er (ook) veel positieve effecten worden gevonden op de ervaringsdeskundigen
zelf, in het bijzonder op hun welzijn, herstel, persoonlijke groei, gevoel van sociale inclusie en sociaal
netwerk (Cooper et al, 2024). Er worden echter ook de nodige uitdagingen bij de
ervaringsdeskundigen geconstateerd. Zo kan zo benadrukken studies, het werken met de eigen
ervaring ook resulteren in toegenomen stress en welzijn. Oorzaken die hiervoor worden gegeven
zijn onder andere dat de rol van ervaringsdeskundigen (extra) kan herinneren aan eerder psychisch
leed en confronteren met stereotyperingen en stigma (Cooper et al, 2024). Het is dan ook goed
zich te realiseren dat de professionele inzet van ervaringsdeskundigheid lastig kan zijn. De
ervaringsdeskundigen doorlopen vaak ook een persoonlijk-professioneel proces dat tijd, reflectie en
moed vraagt. Dit kan ervoor zorgen dat men bijvoorbeeld (tijdelijk) uitvalt (Weerman et al, 2019) en
vraagt dus ook ondersteuning en facilitering van collega’s en de organisatie.

Hoewel gegevens over de kosteneffectiviteit nog beperkt zijn suggereren een drietal meta-analyses
(Triece et al, 2022; Gaiser et al, 2021; Huang et al, 2020) wel dat de inzet van ervaringsdeskundigen
gemiddeld genomen kosteneffectief is (zie ook: Norton et al, 2023; Cooper et al, 2024). Mogelijke
verklaringen liggen onder andere in lagere loonkosten in vergelijking met andere professionals bijj
gelikwaardige resultaten.

Voor een succesvolle inzet van ervaringsdeskundigen is het van groot belang te kijken naar hoe,
wanneer en in welke context zij worden ingezet. In hun literatuurstudies identificeren Cooper en
collega’s (2024) een reeks factoren die bijdragen aan een succesvolle implementatie:

Gedegen training en supervisie.

Een herstelgerichte omgeving.

Sterk leiderschap dat de waarde van ervaringsdeskundigheid erkent.

Een werkcultuur van vertrouwen en samenwerking.

Een duidelijke rolverdeling.

Een goede samenwerking met stakeholders (zoals gemeenten) en andere organisaties.
Inbedding in bestaande (GGZ) systermen.

Het in co-productie werken aan ervaringsdeskundigheid op regionaal niveau.

Factoren daarentegen die, aldus Cooper en collega’s, veelvuldig worden geidentificeerd die een

succesvolle implementatie tegengaan zijn de volgende:

e Een gebrek aan tijd, hulpbronnen en financiering.

e Een hiérarchische organisatiestructuur.

e Een gebrek aan erkenning door de leiding en collega’s, in het bijzonder bij medisch en klinisch
geschoolden aangezien deze sneller uitgaan van een ‘medisch model in plaats van één van
ervaring en herstel.

Andere recente reviews komen tot een min of meer vergelijkbare opsomming (zie bijv. Yim et al
2023, Norton et al 2023). Norton et al. benadrukken wel nadrukkelijker dat andere organisaties

9 Meta-analyses laten, aldus Cooper et al. (2024), echter ook zien dat bepaalde effecten (vaak) niet worden
gerealiseerd voor de groep met ernstige psychiatrische klachten, zoals ‘algehele klinische uitkomsten’ duur
van behandeling in een ziekenhuis en psychosociale uitkomsten zoals hoop, empowerment en kwaliteit van
leven. Ook lieten deze studies zien dat de inzet niet noodzakelijk resulteert in meer ervaren steun van het
sociale netwerk, hoewel literatuurstudies zonder meta-analyses hier positiever over waren. En ook
kwalitatieve studies waren in de regel positiever.
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‘klaar’ moeten zijn en open moeten staan voor de inzet van ervaringsdeskundigen en uit moeten
gaan van een ‘recovery model’

Hierbij moet worden aangetekend dat de studies die deze factoren benoemen nog wel beperkt in
aantal en kwaliteit zijn (Yim et al, 2023; Norton et al 2023; Cooper et al, 2024). Aanvullend
onderzoek is dus zeker nodig om meer zekerheid en inzicht in deze factoren te krijgen. Een
opvallende bevinding is dat veel van deze succesfactoren buiten de daadwerkelijke ondersteuning
vallen, maar liggen op het vlak van samenwerking met andere collega’s en de leiding. Kennis over
en erkenning van ervaringsdeskundigheid zijn hierbij essentieel.

De afgelopen jaren zijn er twee systematische reviews verschenen over de inzet van
ervaringsdeskundigheid bij jongeren. De eerste is afkomstig van De Beer en collega’s (2024). Zij
includeerden 24 studies naar de ondersteuning van en voor jongeren. Het ging hierbij niet alleen
over jongeren met een psychische kwetsbaarheid, maar ook die bijvoorbeeld met justitie in
aanraking waren gekomen. De tweede is afkomstig van Murhpy en collega’s (2023). Zij includeerden
15 studies en richten zich specifiek op ‘mentale klachten bij jongeren in geintegreerde settingen’,©
zoals in specialistische instellingen en het onderwijs. Hoewel het aantal studies klein is in
verhouding tot het totaal aantal studies, gaat het toch nog om een redelijk aantal. Wel tekenen
zowel De Beer en collega’s en Murphy en collega’'s aan dat er nog veel in de opzet valt te winnen.

Zo betreft het, aldus hen, nog veelal kleinschalig opgezet onderzoek.™

Opvallend is dat beide literatuurstudies vertrekken vanuit het gegeven dat veel jongeren geen
toegang hebben of krijgen tot professionele ondersteuning (bijvoorbeeld vanwege stigma of
personeelstekorten) en dat jongeren bovendien vaak ontevreden zijn over bestaande programma’s,
onder andere vanwege het gebrek aan aansluiting op de leefwereld (zie ook Brimblecombe et al,
2017; Ojeda et al, 2021; Kolthof et al, 2018, Wilson et al, 2018, McMahon et al, 2019). De inzet van
ervaringsdeskundigheid van jongeren kan, aldus de literatuurstudies, potentieel helpen om dit gat
te dichten.?

De literatuurstudies laten diverse effecten zien van de inzet van jongeren met
ervaringsdeskundigheid op andere jongeren. Het gaat hier dus om effecten die kurnnen optreden,
maar niet noodzakelijk hoeven op te treden. De Beer en collega’s en Murphy en collega’s lijken
hierbij wel iets positiever dan Cooper en collega’s; in de regel vinden zij vaker (statistisch) positieve
effecten dan negatieve of niet significante effecten. De gerapporteerde effecten zijn onder andere’:
e Betrokkenheid® De grote ervaren mate van betrokkenheid komt onder andere doordat de
jongere met ervaringsdeskundigheid bij uitstek geschikt is om vertrouwen op te bouwen,
beschikbaar te zijn en de andere uit diens isolement te halen. Het helpt dat de relatie onder
leeftijldsgenoten is. Dit draagt bij aan de gelikheid, authenticiteit, empathie en een niet-
veroordelende houding. Het maakt het mogelijk ook makkelijker orm ervaringen te delen. Indien
ingezet binnen bijvoorbeeld een insteling kan de inzet van jongeren met
ervaringsdeskundigheid ook de sfeer verbeteren.
e Aansluiting op de leefwereld Door de leeftid en ervaring kan de jongere met
ervaringsdeskundigheid makkelijker aansluiting vinden bij de jongere met mentale problemen
dan andere professionals. Tevens kan de inzet van jongeren met ervaringsdeskundigheid

10 Specifieker ‘Integrated primary youth mental care’.

" Voor de Nederlandse context, ook in het licht van onze case-study, is bijvoorbeeld ook een onderzoek van
stichting Alexander, ExpEx en het NJI (2021) bijzonder relevant. Hierin kormen jongeren aan het woord over
ervaringsdeskundigheid in de jeugdzorg.

12 Net als bij de algemene literatuur wordt er door De Beer en collega’s en Murphy en collega’s benadrukt dat
jongeren die werkzaam zijn als ervaringsdeskundige verschillende rollen kunnen vervullen. Deze rollen zijn
onder andere het bieden van praktische en emotionele ondersteuning, het bieden van betrokkenheid en het
optreden als vertegenwoordiger, onderzoeker en docent. Murphy en collega's benoemen dat in alle
interventiestudies de jongeren gedurende de interventie werden getraind om hun ervaringsdeskundheid in te
zetten.

13 et op, er is dus nog onzekerheid over deze effecten, bijvoorbeeld over ‘de effectgroottes’

4 Concreter gaat het hier om ‘engagerment.
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bijldragen aan een organisatiebrede verandering waarbij de ondersteuning en behandeling
(beter) aansluit bij jongeren met mentale problemen.

¢ Grote emotionele ondersteuning. Jongeren met ervaringsdeskundigheid lijken bij uitstek bij te
dragen aan het bieden van comfort, sympathie, het geven van hoop, vertrouwen (en breder
empowerment), zelfacceptatie en het managen van verwachtingen. Gelijkwaardigheid en een
dieper inzicht in de problematiek dragen hieraan bij. Jongeren met ervaringsdeskundigheid
kunnen mogelijk ook sneller en makkelijker andere jongeren confronteren, bijvoorbeeld over
destructief gedrag.

e Planning en navigatie. Jongeren met ervaringsdeskundigheid kunnen bijvoorbeeld helpen bij het
stellen van prioriteiten en het plannen van diverse aspecten van bijvoorbeeld een behandeling.
Daarnaast hebben jongeren met ervaringsdeskundigheid in de regel veel inzicht over de
mogelijkheden binnen het zorgsysteem en kunnen zij andere jongeren helpen hierin de weg te
vinden.

e Beter omgaan met stigma vanuit de familie en omgeving, onder andere doordat de jongere
met ervaringsdeskundigheid de problematiek kan normaliseren en uitleg kan geven.

e Vergroten van het welzijn, zowel in termen van algemeen welzijn, verminderde mentale
klachten, sociale vaardigheden, sociale isolatie, ervaren mate van autonomie en weerbaarheid.
Aangetekend moet worden dat zeker bij dit resultaat niet alle studies een positief effect
rapporteren, bijvoorbeeld op algemeen welzijn, mentale klachten (zoals depressieve klachten
en angsten) en weerbaarheid.

Daarnaast worden, juist bij jongeren, ook de nodige effecten op de ervaringsdeskundigen zelf

gevonden, waaronder:

e Verandering van identiteit, bijvoorbeeld van iemand met een kwetsbaarheid naar een
bekwaam persoon die participeert in de samenleving.

e Toenemende controle, onder andere doordat men nu vaker op gelijke hoogte staat met andere
professionals uit de GGZ en serieuzer wordt genomen. Een tegengesteld effect kan echter ook
optreden wanneer men zich juist niet serieus genomen voelt. Dit wordt opvallend vaak
benadrukt in de literatuur.

Er lijkt dus veel potentie in de aanpak ‘van jongeren, voor jongeren’ te zitten. Tegelijkertijd, zo laten
de literatuurstudies zien, worden in de literatuur ook diverse uitdagingen bij de inzet benoemd. Velen
hiervan komen overeen met de uitdagingen die in de algemene literatuur worden benoemd. Het
gaat hier onder andere om de noodzaak van training en supervisie en de stress die het met zich
mee brengt om de eigen ervaringen in te zetten. Voor jongeren kan dit wel extra uitdagend zijn en
soms iets anders werken. Zo bencemen diverse studies dat supervisie bij jongeren met
ervaringsdeskundigheid extra effectief is wanneer deze wordt gegeven door ‘influential figures’ met
voldoende tijd en middelen en (theoretische) inzichten over bijvoorbeeld ziektebeelden en herstel.
Ook wordt het belang van supervisie door collega (jonge) ervaringsdeskundigen benadrukt (De Beer
et al, 2023; De Beer et al. 2024). Er lijken echter ook een aantal ‘unieke uitdagingen’ te zijn. Deze
zijn, aldus de literatuur, onder anderen:

e De afstand en nabijheid met andere jongeren. Hierdoor kan men bijvoorbeeld makkelijker
over grenzen heengaan, bijvoorbeeld als de persoon die de jongere met
ervaringsdeskundigheid ondersteunt steeds vaker de jongere met ervaringsdeskundigheid
als vriend gaat zien en benaderen.

e De gelijkwaardigheid met bijvoorbeeld andere professionals: de neiging bij andere
professionals is, aldus de literatuur, al snel om jongeren iets minder serieus te nemen. En
ook voor de jongeren met ervaringsdeskundigheid, die nog weinig werkervaring hebben,
kost het vaak tijJd om zichzelf als gelijkwaardige professional te ontwikkelen.

e Duidelijkheid over de rol en flexibiliteit. Jongeren met ervaringsdeskundigheid zijn vaak erg
flexibel, bijvoorbeeld in werktijden of betrokkenheid. Dit kan ook valkuilen met zich
meebrengen, bijvoorbeeld dat men het werk moeilik los kan laten. Daarnaast is, ook bij
collega’s, niet altijd duidelijk wat de rol van de jongere met ervaringsdeskundigheid is en
welke verantwoordelijkheden men heeft en mag dragen.

e Positiviteit in de organisatie en ondersteuning. Door hun leeftijd en ervaringen zijn jongeren
die ervaringsdeskundigheid inzetten vaak wat onzekerder. Dit vergroot de noodzaak voor
positiviteit in de organisatie en in de feedback door collega’s. Jongeren met
ervaringsdeskundigheid hebben vaak ook (extra) tijd nodig om in een organisatie ingebed
te raken.
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e Extra supervisie. Studies benadrukken dat jongeren met ervaringsdeskundigheid, in
vergelijking tot andere medewerkers, vaak extra ondersteuning nodig hebben, onder
andere vanwege hun leeftijd gebrek aan duidelijkheid over hun rol, de complexe relatie
met leeftijdsgenoten en de inzet en confrontatie met de eigen ervaringen.

e Ervaring en deskundigheid. Jongeren die ervaringsdeskundigheid inzetten hebben
begrijpelijkerwijs nog niet zoveel werkervaring en bilkomende (werk gerelateerde)kennis.
Dit zorgt er bijvoorbeeld voor dat men het jargon van collega’s minder snel kent (De Beer
et al, 2023). Ook vergroot dit het risico dat men bijvoorbeeld ‘verkeerd advies’ geeft. In ieder
geval in twee studies werd dit ook benoermd (Simons et al, 2018; Stapley et al, 2022).

¢ Flexibiliteit en begrip van collega’s. De integratie van jongeren met ervaringsdeskundigen
kan veel teweeq brengen in een organisatie en vragen oproepen, bijvoorbeeld over de rollen
en kunde van de ervaringsdeskundige. En er kunnen ook minder positieve ervaringen zijn,
zoals de (tijdelijke) uitval of terugval van de jongere met ervaringsdeskundigheid. Dit vergt
naast een positieve grondhouding ook de nodige flexibiliteit bij collega’s.

e Realistische verwachtingen. Zoals het aantal uitdagingen laat zien, verreist de inzet van
jongeren met ervaringsdeskundigheid behoorlijk veel van een team en organisatie.
Daarnaast moet gerealiseerd worden dat de jongere met ervaringsdeskundigheid vaak
nog jong is en relatief weinig ervaring heeft. De combinatie hiervan kan zorgen dat (te)
hoge verwachtingen onrealistisch zijn en ook niet productief.

Hiernaast worden in de literatuur ook een aantal persoonlijke factoren benoemd die helpen voor
een goede inzet van ervaringsdeskundigheid. Het gaat hier onder andere om de vaardigheid om
met stress en nieuwe confrontaties om te gaan. Interessant is dat wordt benoemd dat de jongeren
met ervaringsdeskundigheid niet volledig hersteld hoeven te zijn, maar wel de vaardigheden dienen
te bezitten om te reflecteren op het herstel en de ontwikkelingen daarin (De Beer et al. 2022; zie
ook Lambert et al, 2014; Simmons et al, 2020; Erangey et al, 2020; Delman en Klodnick, 2017;
Douglas et al, 2019).




In deze quickscan hebben we de wetenschappelijke literatuur over ervaringsdeskundigheid
samengevat, met bijzondere aandacht voor de inzet door en voor jongeren. De analyse is
gebaseerd op recente internationale systematische reviews en meta-analyses. Deze studies
omvatten zowel kwalitatief als kwantitatief onderzoek.

Aangetekend moet worden dat deze reviews en meta-analyses allen benadrukken dat er nog (te)
weinig hoogwaardig onderzoek voorhanden is en dat bepaalde groepen en praktijken relatief vaak
zijn onderzocht en andere niet Resultaten moeten dus met voorzichtigheid worden
geinterpreteerd.

In de literatuur is er een widverbreide erkenning van de potentie van de inzet van
ervaringsdeskundigheid. Desondanks zijn recente reviews (van reviews) en meta-analyses kritisch
over de empirische uitkomsten (zie bijv. Yim et al, 2023; Norton et al, 2023; Murphy et al, 2023; De
Beer et al, 2024; Cooper et al. 2024). Gesproken wordt over ‘mixed-results’ (bijv. Cooper et al. 2024).
Kwalitatieve studies geven doorgaans een positiever beeld, mogelijk omdat zij oog hebben voor
bredere ervaringen die in kwantitatieve studies niet worden meegenomen (Norton et al, 2023).

Eerder positieve effecten op personen met ernstige psychische klachten en jongeren

Positieve effecten werden vooral gevonden voor personen met ernstige mentale klachten. In de
studies waren zij veelal door een instelling opgenomen, bijvoorbeeld in een ziekenhuis. Positieve
effecten werden bijvoorbeeld gevonden op (klinisch) herstel, (herlopname, ervaren stigma en
zelfredzaamheid (Norton et al, 2023, Cooper et al, 2024)."® Vaak werden geen (significante) positieve
effecten gevonden op depressieve klachten, duur van opname en psychosociale uitkomsten zoals
hoop, empowerment en kwaliteit van leven.

Ook de literatuur naar de inzet van ervaringskennis van jongeren voor jongeren lijkt in de regel iets
positiever dan de algehele literatuur. Dit komt mede, zo wordt beargumenteerd, omdat voor
jongeren de ervaren afstand naar requliere hulpverlening vaak relatief groot is. De inzet van
ervaringsdeskundigen, eventueel in aanvulling op andere inzet, kan dan effectief zijn (Murphy et al,
2023: De Beer et al, 2024).

Ook veel (potentiéle) positieve effecten op ervaringsdeskundigen zelf

Interessant is dat er (ook) veel positieve effecten worden gevonden op de ervaringsdeskundigen
zelf, in het bijzonder op hun welzijn, herstel, persoonlijke groei, gevoel van sociale inclusie en sociaal
netwerk (Yim et al, 2023; Norton et al, 2023; Cooper et al, 2024). Er worden echter ook de nodige
uitdagingen bij de ervaringsdeskundigen geconstateerd. Zo kan zo benadrukken studies, het
werken met de eigen ervaring ook resulteren in toegenomen stress en een verhoogd bewustzijn
van stigma.

En mogelijk ook op een organisatie

Hiernaast werden ook diverse positieve effecten op de organisatie benoermd, zoals een
organisatieverandering en meer oog voor de cliént/patiént en diens omgeving. Vooral dit type
onderzoek is echter nog beperkt in aantal.

Inzet is vermoedelijk kosteneffectief

Hoewel gegevens over de kosteneffectiviteit nog beperkt zijn suggereren internationale meta-
analyses wel dat de inzet van ervaringsdeskundigen gemiddeld genomen kosteneffectief is.
Mogelijk komt dit doordat zij lagere loonkosten hebben terwijl zij vergelijkbare of soms zelfs betere
uitkomsten behalen dan andere professionals (Triece et al, 2022; Gaiser et al, 2021; Huang et al,
2020; zie ook: Norton et al, 2023; Cooper et al, 2024).

5 Het is niet helemaal duidelijk waarom. Mogelijk, zo is onze eigen hypothese, doordat effecten voor deze
doelgroep (zoals heropname in een ziekenhuis) makkelijker te meten zijn en deze doelgroep vaak is
onderzocht binnen een klinische setting zoals een ziekenhuis.
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Dat de potentiéle bijJdragen vaak niet worden gerealiseerd komt, aldus de literatuur, voor een groot
gedeelte doordat aan belangrijke randvoorwaarden vaak niet wordt voldaan. Dit laat zien dat een
goede (en effectieve) inzet van ervaringskennis veel vereist en niet iets is dat zomaar kan worden
gedaan.

Gedegen opleiding, training en supervisie

Veel nadruk wordt gelegd op het belang van een goede opleiding, te meer omdat er grote
verschillen worden gevonden tussen de inzet van personen die ervaringskennis zonder en met
opleiding inzetten (Norton et al, 2023). Diverse reviews laten zien dat een groot aantal onderwerpen
aan bod zouden moeten komen binnen een opleiding, waaronder kennis over de geschiedenis van
het beroep, theoretische kennis over mentale problemen, gespreksvaardigheden en bredere
communicatievaardigheden (Norton et al, 2023; Charles et al. 2021; Viking et al, 2022; Opie et al.
2023). Ook wordt in de literatuur het belang van praktijktraining en gedegen supervisie benadrukt.
Als het specifiek over jongeren gaat, wordt er hierbij aangegeven dat de begeleiding en supervisie
idealiter wordt verzorgd door ‘influential figures’ die veel aanzien, ervaring, theoretische kennis,
kennis over ervaringsdeskundigheid en voldoende tijd hebben (De Beer et. al. 2024).

Extra kennis en vaardigheden

In de literatuur wordt benadrukt dat een ‘effectieve inzet' van ervaringskennis veel meer behelst
dan het werken vanuit de eigen ervaring. Een effectieve inzet vergt juist ook dat op de eigen
ervaring wordt gereflecteerd en dat de kennis wordt gekoppeld aan theoretische, methodische en
empirische kennis. Inzet vraagt dus nadrukkelijk dat kennisbronnen (zoals ervaringskennis,
wetenschappelijke kennis en professionele kennis) worden gecombineerd. Ook worden veel
vaardigheden die training vergen gevraagd, zoals communicatie- en gespreksvaardigheden, als
cruciaal gezien voor een effectieve inzet (zie bijv. Norton et al, 2023).

De werkplek

Een effectieve inzet van ervaringsdeskundigheid lijkt ook af te hangen van de werkplek (Murphy et
al, 2023; Yim et al, 2023; Norton et al, 2023; De Beer et al, 2024; Cooper et al, 2024). De inzet van
ervaringsdeskundigheid lijkt beter tot zijn recht te komen op een werkplek waar wordt gewerkt
vanuit een ‘herstel-gerichte benadering’, er sterk leiderschap is, er een duidelijke rolverdeling is ta.v.
ervaringsdeskundigen, er een cultuur heerst van vertrouwen en positiviteit, er ruimschootse
erkenning is van ervaringsdeskundigen en er ook bereidheid is om met hen samen te werken, er
realistische verwachtingen heersen tav. ervaringsdeskundigheid en er goede supervisie rond de
inzet van ervaringskennis is.

Vooral voor jongere werknemers die ervaringsdeskundigheid inzetten lijken deze factoren relevant,
bijvoorbeeld omdat zij vanuit hun geschiedenis nog wat onzekerder zijn. Ook, zo wordt aangegeven
in de literatuur, zijn zij vaak nog minder bekend met de (professionele) taal en mores op de
werkvloer. Voldoende begeleiding en ondersteuning van collega’s zijn bij hen, mogelijk nog meer dan
bij andere jongere werknemers, van belang (Murphy et al, 2023; De Beer et al, 2024).

De bredere context

Veel randvoorwaarden liggen echter op het niveau van de context, zoals in de samenwerking met
andere professionals en organisaties, de bereidheid om met ervaringsdeskundigen te werken en
het in co-productie werken aan de inzet van ervaringsdeskundigheid in een regio. In de literatuur
wordt hierbij ook veel gesprokken over het belang van erkenning (en het ervaren gebrek daaraan)
van ervaringsdeskundigheid. Hierbij gaat het enerzijds om erkenning van andere professionals en
bestuurders. Anderzijds gaat het ook om financiéle erkenning en carrieremogelijkheden'® Dit is
zowel relevant voor een effectieve inzet van ervaringsdeskundigheid alsmede voor het behouden
van ervaringsdeskundigen voor het beroep (bijv. Cooper et al, 2024).

' |n dit kader is het des te interessanter dat internationale studies dus laten zien dat de inzet van
ervaringsdeskundigen vermoedelijk kosteneffectief is, mogelijk omdat zij vergelijkbare resultaten behalen als
andere professionals (wat een verklaring kan vormen voor de ‘gemengde empirische resultaten) maar
goedkoper zijn.
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Diverse kennislacunes worden beschreven in de literatuur. Veel aandacht gaat bijvoorbeeld uit naar
welke kennis en theorie ervaringsdeskundigen dienen te bezitten (de ‘body of knowledge’), hoe
ervaringsdeskundigen  zich dienen te verhouden tot andere kennisbronnen (zoals
wetenschappelijke en professionele kennis), en hoe men voorbij de eigen ervaring kan gaan en ook
effectief collectieve kennis kan inzetten en versterken (Norton et al. 2023; zie in Nederland bijv. Van
Hoorn en Keuzenkamp, 2020; Keuzenkamp 2022). Hiernaast weten we, wetenschappelik gezien,
nog relatief weinig hoe ervaringsdeskundigen bij kunnen dragen aan de bredere cultuur in een
organisatie. Ervaringsdeskundigen worden, zo is de indruk uit de internationale literatuur, ook nog
(te) beperkt ingezet om met beleid mee te kunnen denken, bijvoorbeeld door zitting te nemen in
het bestuur van een organisatie (Cooper et al, 2024).

Ook is, aldus de reviews, veel meer hoogwaardig onderzoek nodig. Hierbij moet gedacht worden
aan grootschalig, vergelijkend en longitudinaal onderzoek. Ook moet er binnen het onderzoek meer
aandacht zijn aan de beschrijving van (verschillende aspecten van) een interventie, hoe de
interventie in de praktijk wordt uitgevoerd en door wie'” (Murphy et al, 2023; Norton et al. 2023; De
Beer et al, 2024, Cooper et al, 2024). Ook moet er meer onderzoek gedaan worden naar
bijvoorbeeld het proces en de ontwikkeling van een praktijk. Binnen onderzoek, zo wordt aangeven
in de reviews, worden ervaringsdeskundigen ook nog (te) weinig meegenomen (Cooper et al, 2024;
De Beer et. al, 2024).

7 Is er bijvoorbeeld al dan niet sprake van training van de personen die hun ervaringskennis inzetten en hoe
lang is de training geweest die men heeft gevolgd.
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