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Samenvatting Mensen met een lichte verstandelijke
beperking (LVB) en laaggeletterden hebben een ver-
hoogd risico op gezondheidsproblemen. Zij worden
echter onvoldoende bereikt met gezondheidsonder-
zoek, waardoor inzicht in hun gezondheid en onder-
steuningsbehoeften ontbreekt. Tijdens de COVID-19-
pandemie werd de essentie van dit inzicht voor pas-
send beleid extra duidelijk. Wij hebben een inclu-
sief monitoronderzoek uitgevoerdmet een aangepaste
vragenlijst om de impact van de COVID-19-pandemie
op de gezondheid van mensen met LVB en/of laagge-
letterden te monitoren. In dit artikel beschrijven we
onze inclusieve aanpak en delen we succesfactoren en
tips voor toekomstig gezondheidsonderzoek.

Trefwoorden inclusief onderzoek · cocreatie ·
lichte verstandelijke beperking · laaggeletterdheid ·
monitoronderzoek · gezondheidsverschillen

Inclusive monitor research among people with
mild intellectual disabilities or low literacy skills

Abstract People with mild intellectual disabilities
(MID) or low literacy skills are at increased risk of
health problems. However, they are not adequately
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reached through health research, resulting in lacking
insights in their health and support needs. During
the COVID-19 pandemic, the importance of these
insights for appropriate policy-making became even
more evident. We conducted an inclusive survey us-
ing a modified questionnaire to monitor the impact of
the COVID-19 pandemic on the health of individuals
with MID and/or low literacy skills. In this article
we describe our inclusive approach and we share our
best practices for future health research.

Keywords Inclusive research · Co-design ·
Intellectual disabilities · Low literacy · Public health
monitor · Health inequalities

Inleiding

Gezondheidsonderzoek, waaronder onderzoek ge-
richt op de publieke gezondheid, bereikt niet ieder-
een. Mensen met een lichte verstandelijke beperking
(LVB) en mensen die laaggeletterd zijn, zijn structu-
reel ondervertegenwoordigd [1]. Vaak zijn de (wer-
vings)methoden te ingewikkeld en te veel ingesteld
op (geschreven) taal, waardoor te weinig zicht is op
hun gezondheid en ondersteuningsbehoeften. Dit is
opmerkelijk, want hun slechtere gezondheid in ver-
gelijking met de reguliere bevolking geeft al lange tijd
reden tot zorg [2].

Tijdens de COVID-19-pandemie werd het belang
van dergelijk gezondheidsonderzoek snel duidelijk,
aangezien specifieke kennis over deze doelgroep ont-
brak en daarom niet bij het vormgeven van beleid
meegenomen kon worden. Een belangrijke reden
hiervoor was dat deze subgroepen onvoldoende wer-
den bereikt met het landelijke onderzoek van de RIVM
Coronagedragsunit naar de impact van COVID-19 [3].
Om inzicht te krijgen in de impact die de COVID-
19-pandemie op deze groepen in kwetsbare posities
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heeft, ontwikkelden we met en voor mensen met
LVB en/of laaggeletterden daarom een aangepaste
monitor.

Met deze aangepaste monitor bereikten we een
groep deelnemers die significant verschilde van een
steekproef uit de reguliere GGD-monitor die dezelfde
aangepaste monitor invulde. Eerstgenoemden waren
significant lager opgeleid, hadden vaker een migra-
tieachtergrond, vaker ondersteuning in hun dagelijks
leven en minder vaak betaald werk, en gingen va-
ker naar de dagbesteding. Mensen met LVB en/of
laaggeletterden ervaarden een grotere impact van de
COVID-19-pandemie dan mensen uit de reguliere
steekproef [4]. Ze rapporteerden vaker negatieve ge-
voelens tijdens de pandemie, hadden meer moeite
om de informatie over COVID-19 te begrijpen en om
gezondheidsgedrag ter preventie van infectieziekte-
verspreiding toe te passen.

De aangepaste monitor werd gedurende de pan-
demie drie keer afgenomen (n= 412 eerste ronde, n=
351 tweede ronde en n= 296 derde ronde), volgens
een herhaald crosssectioneel onderzoeksontwerp. De
surveyrondes vonden plaats tussen november 2020 en
november 2021, op meetmomenten waarop de maat-
regelen verder versoepeld waren. Hieruit bleek dat
de mentale gezondheid van beide deelnemersgroepen
verbeterde, al bleef die van mensen in kwetsbare posi-
ties achter bij de reguliere steekproef [4]. Met de aan-
gepaste monitor maakten we dus een nieuw en aan-
vullend perspectief inzichtelijk voor beleidsmakers en
praktijkprofessionals.

In deze bijdrage geven we een korte procesbeschrij-
ving van de ontwikkeling en implementatie van deze
aangepaste monitor. Ook staan we stil bij de suc-
cesfactoren die relevant zijn voor toekomstig gezond-
heidsonderzoek. We hopen hiermee anderen te inspi-
reren om alternatieve ontwerp-, wervings- en afname-
methoden toe te passen gericht op mensen die door-
gaans niet met gezondheidsonderzoek bereikt wor-
den, om zo een meer complete en representatieve on-
derzoekspopulatie te verkrijgen.

Inclusieve ontwikkeling van de aangepaste
monitor

Multidisciplinair en inclusief team

Voor dit traject vormde inclusief onderzoek het uit-
gangspunt: onderzoek waarbij mensen om wie het
gaat in alle onderzoeksfasen actief betrokken worden
[5]. Gedurende het hele project hebben we intensief
samengewerkt met co-onderzoekers en ervaringsdes-
kundigen met LVB of laaggeletterdheid [6, 7], én met
verschillende praktijkprofessionals, zoals beleidsma-
kers en gezondheidsprofessionals van de GGD’en Gel-
derland-Midden en -Zuid, MEE Gelderse Poort, Pha-
ros en diverse zorgorganisaties.

Ervaringsdeskundigen zijn mensen met LVB en/of
laaggeletterden die opgeleid zijn om hun ervaringen

te delen met anderen en te spreken namens de groep
die zij vertegenwoordigen. Zij hebben op verschil-
lende momenten advies gegeven. Co-onderzoekers
zijn ook ervaringsdeskundigen, maar met specifieke
onderzoekstaken en -vaardigheden, die gedurende
het hele onderzoek deel uitmaken van het onder-
zoeksteam.

Ontwikkeling inclusieve monitor

Om tijdens perioden met strengere sociale restric-
ties toch een zo groot mogelijke groep deelnemers te
bereiken, kozen we een online toepassing. We maak-
ten gebruik van de bestaande infrastructuur van het
toegankelijke online platform www.ikonderzoekmee.
nl voor burgerwetenschap, specifiek ontwikkeld voor
mensen met LVB en/of laaggeletterden. Dit platform
beschikt over een vragenlijsttool met duidelijke ant-
woordschalen, een rustige lay-out en ondersteunende
technologie, zoals een tekst-naar-spraakfunctie. Met
verkregen feedback tijdens het project werd het plat-
form doorontwikkeld. Zo hebben we een spraak-
naar-tekstfunctie toegevoegd om het beantwoorden
van open vragen te faciliteren, naast de mogelijkheid
om gifjes in te voegen die deelnemers stimuleren door
te gaan met de vragenlijst.

De basis voor de eerste vragenlijst vormde de lan-
delijke survey van de RIVM Coronagedragsunit naar
de impact van COVID-19 [3]. In cocreatie met de
ervaringsdeskundigen werd in drie stappen een toe-
gankelijke en begrijpelijke versie voor mensen met
LVB en/of laaggeletterden ontwikkeld [8]: 1) de sur-
vey werd ingekort, 2) het aantal antwoordcategorieën
werd verminderd en 3) het taalniveau werd aangepast.
In opeenvolgende surveyrondes werd deze vragenlijst
verder aangepast, steeds volgens dezelfde ontwikke-
lingsstappen. Een projectgroep van praktijkprofessi-
onals en co-onderzoekers dacht mee over relevante
onderwerpen en selecteerde vragen die pasten bij het
projectdoel en de doelgroep. Daarna werden samen
met de co-onderzoekers de antwoordcategorieën ge-
controleerd en het taal- en abstractieniveau van de
vragen aangepast.

De online conceptvragenlijst werd getest in cogni-
tieve interviews met steeds vier tot zes ervaringsdes-
kundigen. In deze interviews worden deelnemers uit-
genodigd hardop na te denken bij het beantwoorden
van de vragen, om zo te ontdekken of ze de vragen en
antwoordschalen interpreteren zoals bedoeld is. Op
basis van deze interviews werden laatste aanpassin-
gen aangebracht in de vragen en de antwoordschalen.
Ten slotte deden twee andere ervaringsdeskundigen
een gebruikerstest, waarbij ze werden geobserveerd
tijdens het invullen van de online survey. De uitein-
delijke ‘makkelijk lezen’-vragenlijst bestond steeds uit
veertig tot zestig vragen, afhankelijk van de routing.

Toegankelijk monitoronderzoek voor mensen met een lichte verstandelijke beperking en/of laaggeletterden

http://www.ikonderzoekmee.nl
http://www.ikonderzoekmee.nl


Forum

Wervingsstrategie en afname van de survey

Om potentiële deelnemers te bereiken werden de
surveys verspreid via zogenaamde ‘vindplaatsen’ van
mensen met LVB en/of laaggeletterden. Dit waren or-
ganisaties die met deze doelgroep(en) werken, zoals
belangenorganisaties, zorginstellingen voor mensen
met LVB, ROC’s, bibliotheken, sociale werkplaatsen,
enzovoort. Daarvoor werd ‘makkelijk lezen’-wer-
vingsmateriaal ontwikkeld en gebruikt, zoals flyers,
aangepaste advertenties en informatievideo’s.

De online vragenlijst stond steeds vier tot zes we-
ken open, waardoor organisaties de tijd kregen om
deze binnen hun netwerk te verspreiden. Het invul-
len van de monitor gebeurde anoniem. Voor men-
sen die niet in staat waren om de survey zelfstandig
in te vullen was persoonlijke ondersteuning beschik-
baar. Deze werd geboden door studenten social work
of pedagogiek en ervaringsdeskundigen. Voorafgaand
aan de vragenlijstronde werden deze studenten door
MEE Gelderse poort getraind om laaggeletterde deel-
nemers en/of deelnemers met LVB adequaat te kun-
nen ondersteunen bij het invullen van de vragenlijst.
Over alle rondes heen heeft 47% van de deelnemers de
monitor met ondersteuning ingevuld. Aan het einde
van iedere survey werden deelnemers gevraagd zich
via een aparte online procedure aan te melden voor
volgende surveyrondes. Dit resulteerde in een deel-
nemerspanel dat in een volgende ronde rechtstreeks
benaderd kon worden.

Duiden en delen van resultaten

Na iedere ronde bespraken we de resultaten in vijf
tot zes duidingssessies met praktijkprofessionals, be-
leidsmakers en ervaringsdeskundigen. In deze sessies
reflecteerden we gezamenlijk op de resultaten om ze
om te zetten in praktijkgerichte oplossingen en han-
delingsperspectieven. Deze konden we reeds tijdens
het lopende project terugkoppelen aan alle betrokken
stakeholders. Om de opbrengst breed te delen gaven
we verscheidene presentaties en ontwikkelden we in
cocreatie steeds twee factsheets – een voor professio-
nals en een voor de doelgroep.

Lessen voor de toekomst

Succesfactoren uit het project

Dit project heeft mensen met LVB en/of laaggeletter-
den laten participeren in monitoronderzoek. Door
iteratief te werken en regelmatig met betrokken ex-
perts en ervaringsdeskundigen te evalueren, kwam in
dit project een aantal succesfactoren naar voren dat
belangrijk is voor toekomstig onderzoek.

1. Een inclusieve werkwijze loont
Met de gekozen aanpak zijn we erin geslaagd ommen-
sen die niet regulier aan onderzoek kunnen meedoen

wel te bereiken, zelfs tijdens periodes van lockdowns
en sociale restricties. Deelnemers gaven aan dat ze
op deze manier in staat gesteld werden om hun stem
te laten horen, iets wat ze niet alleen als heel prettig,
maar ook als noodzakelijk ervaarden. Het inclusieve
onderzoek hebben we in dit project op verschillende
manieren vormgegeven:

� betrokkenheid van een co-onderzoeker met LVB
en een co-onderzoeker laaggeletterdheid (taalam-
bassadeur) gedurende het gehele onderzoek; zij
dachten mee over de inhoud van de vragenlijst en
het werven van deelnemers, en werkten actief mee
aan de vragenlijstontwikkeling en de duiding en de
verspreiding van de resultaten. Op deze manier was
het perspectief van de doelgroep steeds vertegen-
woordigd in het project, waardoor de onderwerpen
en de aanpak goed bij hen aansloten;

� samenwerking met ervaringsdeskundigen vanuit
MEE, de STERKplaats LFB Nijmegen en stichting
ABC: zij werkten mee aan het testen van vragen-
lijsten, het werven en ondersteunen van deelne-
mers en het duiden en verspreiden van de resul-
taten. Door meerdere mensen erbij te betrekken
werd onze aanpak gekenmerkt door een breed doel-
groepperspectief. Hierdoor verkregenwemeer ken-
nis over de doelgroepen en goede ingangen in hun
netwerk, en groeide dankzij de passende monitor
en aanpak hun vertrouwen;

� samenwerken met praktijkprofessionals die veel
met de doelgroep werken: in de multidisciplinaire
projectgroep leverden deze experts input op onder
andere de inhoud van de vragenlijst en het werven
van deelnemers, waardoor we met de vragenlijsten
ook goed aansloten bij praktijkbehoeften. Daar-
naast werd een bredere groep professionals betrok-
ken bij de duidingssessies. Door onze resultaten
tussentijds met hen te delen, ontstond een goede
verbinding tussen het onderzoek, het beleid en de
praktijk, en konden ze de handelingsperspectieven
tijdens het project al in praktijk brengen.

2. Een passende wervingsmethode is cruciaal
Om mensen met LVB en/of laaggeletterden deel te la-
ten nemen aan monitoronderzoek doen is meer nodig
dan alleen een ‘makkelijk lezen’-vragenlijst – poten-
tiële deelnemers moeten immers eerst bereikt wor-
den op een manier die bij hen past. In dit project is
daar op ingezet met werving via-via en gebruik van
meerdere manieren van communicatie over het on-
derzoek. Mensen met LVB en/of laaggeletterden we-
ten niet altijd wat onderzoek behelst, en de afstand
tussen hen en de onbekende onderzoeker is groot.
Daarom loont het om deelnemers zo veel mogelijk
op een voor hen vertrouwde plek en via bekenden te
werven. We hebben ons onderzoek zo breed moge-
lijk uitgezet via praktijkorganisaties en mensen uit de
doelgroep zelf. Zij hadden als intermediairs tussen
onderzoeker(s) en potentiële deelnemers een waarde-
volle rol.
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We hebben daartoe met vindplaatsen – organisa-
ties waar mensen uit onze doelgroep veel komen, zo-
als zorgorganisaties voor LVB, sociale werkplaatsen,
ROC’s, taalhuizen en bibliotheken – samengewerkt en
verschillende ervaringsdeskundigen gevraagd om de
vragenlijst in hun netwerk te verspreiden. Dit vroeg
echter wel wat van deze intermediairs; zij leverden in-
spanning om de beoogde doelgroep te bereiken, zon-
der direct voordeel voor henzelf. Vooral in de praktijk-
organisaties waarin er tijdens de aanhoudende pande-
mie qua werkdruk al veel van deze mensen gevraagd
werd, vroeg dit om extra tijdsinvestering.

Daarnaast gebruikten we verschillende wervings-
kanalen en -materialen, ontwikkeld in samenwerking
met experts en co-onderzoekers. Zo konden we di-
verse deelnemersgroepen passend aanspreken, onder
andere via wervingsflyers, nieuwsberichten in maga-
zines of op websites voor de doelgroepen, WhatsApp-
berichten, en telefonisch of via mailing in geval van
eerdere deelnemers. Naast deze ‘geschreven’ materi-
alen ontwikkelden we op aanraden van betrokken er-
varingsdeskundigen verschillende korte uitlegvideo’s,
waarin (co-)onderzoekers meer uitleg geven over het
project en het belang van deelname aan onderzoek.

3. Een inclusieve monitor bereikt een bredere populatie
De inclusieve monitor is niet alleen bij mensen met
LVB en/of laaggeletterden afgenomen, maar ook bij
een steekproef van reguliere onderzoeksdeelnemers
van twee GGD’en. De reguliere deelnemers werden
in de laatste vragenlijstronde gevraagd naar hun me-
ning over de ‘makkelijk lezen’-vragenlijst. Een groot
deel (78% van de respondenten die deze vraag beant-
woordden) vond het prima als ze vaker een derge-
lijke vragenlijst voorgelegd zouden krijgen, als daar-
mee laaggeletterden kunnen meedoen en een gro-
ter bereik gegenereerd wordt. Dat biedt mogelijkhe-
den om een ‘makkelijk lezen’-vragenlijst breder in te
zetten dan alleen voor mensen met LVB en/of laag-
geletterden. Deze bevinding is relevant in het licht
van maatschappelijke ontwikkelingen, zoals de afne-
mende leesvaardigheid in de Nederlandse samenle-
ving, die het belang van het creëren van inclusief (ge-
zondheids)onderzoek nog eens onderstrepen.

Praktische tips

Op basis van de hierboven beschreven succesfacto-
ren sluiten we af met een aantal praktische tips voor
inclusief gezondheidsonderzoek in de praktijk.

1. Maak het onderzoek inclusief

� Werk samen met zowel ervaringsdeskundigen als
praktijkprofessionals om zo verschillende perspec-
tieven in het onderzoek te betrekken en benutten.
Dit verrijkt het onderzoek en maakt het makkelijker
om aan te sluiten bij de behoeften van alle betrok-
kenen.

� Sluit zo veel mogelijk aan bij de belevingswereld
van mensen die je wilt bereiken en bij je onderzoek
wilt betrekken. Dat betekent deelnemers werven
op plekken waar zij veel komen. En gebruikmaken
van passende communicatie, die in taal, materiaal
en aanpak aansluit bij de voorkeur en vaardigheden
van de doelgroep.

2. Werk samen met co-onderzoekers en/of
ervaringsdeskundigen

� Neem ervaringsdeskundigen serieus. Maak ze écht
onderdeel van het team én van je organisatie. Dat
betekent onder andere dat jullie samen vergaderen
en deelnemen aan teamuitjes, dat je oog hebt voor
hun persoonlijke ontwikkeling en ze een passende
vergoeding biedt, inclusief een kerstpakket.

� Overweeg de rollen waarin en manieren waarop je
ervaringsdeskundigen bij het onderzoek betrekt en
bespreek deze samen. Door meerdere rollen te rea-
liseren – die van co-onderzoeker, meedenker bij het
duiden van resultaten of communicatieadviseur –
kun jemeerderemensen op verschillendemanieren
bij het onderzoek betrekken, wat leidt tot diversiteit
en een grotere representativiteit.

� Samenwerken met ervaringsdeskundigen gaat van-
uit een respectvolle en gelijkwaardige relatie. Weet
dat het tijd kost om onderling (zelf)vertrouwen op
te bouwen en houd daar in je planning en budget
rekeningmee [6, 7, 9, 10].

� Besteed in het team aandacht aan de competenties
van zowel de onderzoeker(s) als de ervaringsdes-
kundigen die nodig zijn om mee samen te werken.
Deze zijn reeds in eerder onderzoek in kaart ge-
bracht en we benadrukken hier voor ons project
de belangrijkste [6, 9, 10]: 1) een goede onderlinge
communicatie, waarin een open en veilige sfeer,
oog voor ieders behoeften en vaardigheden, en dui-
delijke afspraken over de aanpak en inhoud van
de samenwerking centraal staan, 2) verwachtings-
management tijdens verschillende fasen van het
onderzoek en 3) reflectie op de samenwerking in
praktische en emotionele zin.

� Digitaal samenwerken kan met mensen met LVB
en/of laaggeletterden, mits dit zo makkelijk moge-
lijk wordt gemaakt door technologische en prakti-
sche ondersteuning.

3. Werk samen met praktijkprofessionals

� Benut de expertise en praktijkkennis van professi-
onals om de resultaten te duiden en te verrijken.
Door deze verbinding tussen wetenschap en prak-
tijk sluit de wetenschappelijke opbrengst aan bij de
dagelijkse praktijk. De onderwerpen komen mede
voort uit praktijkbehoeften en handelingsperspec-
tieven kunnen gezamenlijk geformuleerd worden.

� Professionals en hun netwerk vormen een
essentiële ingang bij het werven en bereiken van
de doelgroep van mensen met LVB en/of laagge-
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letterden. Investeer daarom in dit netwerk, onder-
houd contact tijdens de voortgang van het project
en houd rekening met de impact op de werkvloer.
Maak duidelijk waarom het voor deze medewer-
kers belangrijk is om tijd te investeren. Dat vraagt
weer andere communicatiemiddelen dan richting
de doelgroep.

� Reserveer voor het bij het onderzoek betrekken van
praktijkprofessionals voldoende tijd enmiddelen in
je project(begroting).

4. Deel je voortgang en resultaten op een passende
manier

� Deel je bevindingen zo veel mogelijk al gedurende
het project en maak daarbij gebruik van verschil-
lende kanalen en manieren voor wetenschappers,
praktijkprofessionals en de doelgroep. Terugkoppe-
ling over het onderzoek is belangrijk ommensen bij
de uitvoering betrokken te houden en hen te laten
zien wat er met hun input gebeurt.

� Zorg bij de terugkoppeling voor herkenbaarheid
van je project en zorgvuldigheid in taalgebruik, zo-
dat de doelgroep zich aangesproken voelt. In ons
project gebruikten wij bijvoorbeeld ‘mensen die
moeite hebben met lezen en schrijven’ of ‘mensen
met LVB en/of laaggeletterden’ in onze communica-
tie, omdat niet iedereen zich door dergelijke termen
aangesproken voelt, en mensen met LVB niet per se
laaggeletterd zijn en andersom.

� Deel regelmatig in welke fase het project zich be-
vindt en wat van de deelnemers of andere betrokke-
nen verwacht wordt. Zo hebben we alle deelnemers
een speciale bedankkaart gestuurd om te laten we-
ten dat het onderzoek was afgerond.

Conclusie

In reguliere onderzoeken zijn mensen die moeite
hebben met de Nederlandse taal, zoals mensen met
LVB en/of laaggeletterden, niet of nauwelijks ver-
tegenwoordigd. Hierdoor ontbreekt structureel een
belangrijke onderzoekspopulatie, wat resulteert in
een onvolledig beeld van de volksgezondheid. De dis-
proportionele effecten van de COVID-pandemie op de
mentale gezondheid van mensen met LVB en/of laag-
geletterden die ons onderzoek inzichtelijk maakte,
onderstrepen de relevantie van inclusief volksgezond-
heidsonderzoek. Alleen door hun perspectief mee
te nemen kan ook het zorgbeleid inclusief beleid
worden.

Dit project laat zien dat het mogelijk is om deze
doelgroep bij een gezondheidsmonitor te betrekken.
Degenen die tot deze groep behoren, vinden het be-
langrijk dat hun stem gehoord wordt. Bovendien wij-
zen onze bevindingen erop dat een toegankelijke mo-
nitor ook voor een brede onderzoekspopulatie ingezet
kan worden. Dankzij de succesfactoren in dit pro-
ject weten we nog beter hoe we dit kunnen realiseren:
betrek het perspectief van de beoogde doelgroep en

stakeholders bij het opzetten en uitvoeren van onder-
zoek, zodat dit zo veel mogelijk bij hun vaardigheden
en leefwereld aansluit.
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