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Methodologie van kwalitatief onderzoek

Participeren in ziekte en zorg: meer over 
kwalitatief onderzoek
Sjaak van der Geest

Inleiding
Naast open interviews, focusgroepdiscussies en waarneming is 

ook participatie van eminent belang in kwalitatief onderzoek. 

In vier eerdere beschouwingen over kwalitatief onderzoek die in 

2004 in H&W gepubliceerd zijn, is de methodologische en episte-

mologische waarde van participatie opvallend afwezig.1-4 Zowel in 

de waarnemingen van de onderzoeker,2 als tijdens het analyseren 

van de gegevens3 spelen de eigen ervaringen van de onderzoe-

ker immers een cruciale rol, ook al wordt dat niet altijd expliciet 

beschreven.

Het uitgangspunt van deze beschouwing over participatie is een-

voudig: communicatie tussen mensen (zoals in onderzoek) is 

niet mogelijk tenzij er sprake is van gedeelde ervaring. Wij weten 

In 2004 verscheen in H&W een serie van vier artikelen over de methoden 

van kwalitatief onderzoek. Dit artikel over participatie is hier een aanvul-

ling op. H&W publiceert steeds meer kwalitatief onderzoek. Een heldere 

beschrijving van de methodologie kan ook gewone lezers erbij helpen de 

waarde van dergelijk onderzoek beter in te schatten.

slechts waar de ander het over heeft, als we het onderwerp van 

zijn mededeling kunnen ‘plaatsen’ in onze eigen ervaringen. De 

– inmiddels spreekwoordelijke – bezoeker van Mars begrijpt aan-

vankelijk weinig tot niets van wat hij hoort en ziet op onze aarde 

omdat zijn referentiekader totaal anders is.

Het epistemologisch belang van het eigen referentiekader wordt 

mooi samengevat in het citaat dat Philipsen en Vernooij-Dassen1 
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in het eerste artikel van deze serie ontlenen aan Heer Bommel: 

‘De gewone ervaring leert anders.’ Wetenschappers mogen van 

alles beweren over mensen en hun gedrag, maar soms weten 

we, op basis van doodgewone ervaring, dat ze zich vergissen. Die 

vergissing kan voortkomen uit de onbetrouwbaarheid of het mis-

verstaan van hun gegevens. De ‘ervaringsdeskundige’ ziet onmid-

dellijk dat iets niet klopt. De onderzoeker heeft zich blijkbaar iets 

op de mouw laten spelden, of hij begrijpt niet waar zijn gespreks-

partners het over hebben omdat hij geen affiniteit heeft met hun 

ervaringen. De gewone ervaring weet wel beter.

Voordelen van participatie
In een korte reflectie op haar onderzoek naar verzorging van ver-

pleeghuispatiënten die weigeren te eten noemt Roeline Pasman 

drie voordelen van intensieve participatie in onderzoek:5 parti-

cipatie verkleint de afstand tussen onderzoeker en onderzochte, 

leidt tot de ‘ontdekking’ van thema’s of verschijnselen waar de 

onderzoeker niet op bedacht was en voert tot een dieper inzicht 

en invoelen van de problematiek waar het onderzoek over gaat.

Pasman geeft van alle drie de voordelen een voorbeeld uit haar 

onderzoek. Die voorbeelden zijn overtuigend. Zo ziet iedereen in 

dat verpleegkundigen en ziekenverzorgers toeschietelijker zullen 

zijn tegenover een onderzoeker die met hen meewerkt dan tegen-

over iemand die met een boekje in zijn hand staat toe te kijken. 

Dat de onderzoeker door zelf aan zorgactiviteiten deel te nemen 

nieuwe ontdekkingen kan doen, behoeft ook nauwelijks betoog. 

Pasman geeft het voorbeeld van een dementerende vrouw die 

aanvankelijk ‘weigert’ te eten, maar even later smakelijk het voed-

sel naar binnen werkt. Het is een ervaring die haar aan het denken 

zet, op nieuwe ideeën brengt. Tot slot is er het diepere inzicht 

dat het delen van ervaringen met verzorgers oplevert. De auteur 

begrijpt nu, schrijft ze, wat een verzorgende bedoelt als ze – met 

enige gêne – zegt: ‘Ik heb een goeie dag, als alle patiënten hun 

bord hebben leeggegeten.’

Beperkingen
Het lijkt me niet nodig deze voordelen van participatie in onder-

zoek verder te bepleiten of toe te lichten. Ze spreken bijna voor 

zich. Wel dient echter opgemerkt te worden dat veel onderzoekers 

een te rooskleurig beeld geven van hun participatie. Met name 

antropologen die onderzoek doen in verre landen, bij mensen 

die in taal, levenswijze, levensstandaard en gezondheid zeer van 

hen verschillen, nemen de term ‘participatie’ soms te gemakkelijk 

in de mond. ‘Wie van ver komt, kan gemakkelijk liegen’, zeggen 

de Fransen. Maar ook in de eigen samenleving is echte participa-

tie zelden mogelijk en zouden onderzoekers iets voorzichtiger, 

reflexiever, moeten zijn als ze het woord gebruiken.

Laat ik twee aspecten noemen van participatie die de claims van 

onderzoekers sterk relativeren: de beperktheid en de vrijblijvend-

heid ervan. Onderzoekers die participeren, doen dat gewoonlijk 

slechts in een klein gedeelte van het werk of leven van hun ‘res-

pondenten’. In het tijdschrift KWALON (een acroniem voor Kwa-

litatief Onderzoek in Nederland) bestaat sinds 2000 een rubriek 

‘In het spoor van Malinowski’, waarin onderzoekers over hun 

participerende observatie schrijven (Bronislaw Malinowski wordt 

in de antropologie vereerd als de ‘uitvinder’ van participerende 

observatie). Recente bijdragen in de rubriek gaan over verpleeg-

huiszorg, Turkse illegalen, Russische maffia, een Marokkaanse 

jeugdbende, cocaïnegebruikers, initiatie van meisjes in Zambia, 

dansen en zorg voor prematuur geboren kinderen. Deze kleurrijke 

opsomming laat onmiddellijk raden hoe beperkt de participatie 

van de onderzoekers aan diverse onderwerpen geweest moet zijn. 

Zelfs het dansen, ogenschijnlijk het eenvoudigste onderwerp in 

de lijst, gaat sommige antropologen moeilijk af, zoals de schrij-

vers laten weten.6

Nog problematischer is dat participatie, zelfs als deze plaatsvindt, 

een andere ervaring oplevert dan die van de mensen op wie de 

onderzoeker is gericht. Het verschil schuilt in de vrijblijvendheid 

van de participatie van de onderzoeker. Deze doet het maar even 

en met een ander doel. Na enkele maanden stopt hij ermee en 

De kern
  Zonder gedeelde ervaring is geen onderzoek mogelijk.

  Participatie in onderzoek levert gedeelde ervaring op, maar 

heeft ook zijn beperkingen: de existentiële waarde van ‘gedeel-

de ervaringen’ kan wezenlijk verschillen tussen onderzoeker en 

respondent.

  Er zijn drie verschillende participatierollen mogelijk in kwali-

tatief onderzoek: die van hulpverlener, van betrokkene en van 

zieke.

  De eigen ziekte-ervaring helpt het meest in onderzoek naar de 

betekenis van ziekte.

Samenvatting
Van der Geest Sj. Participeren in ziekte en zorg: meer over 

kwalitatief onderzoek. Huisarts Wet 2006;49(4):197-201.

Het delen van ervaringen met informanten leidt tot betere com-

municatie met hen, brengt nieuwe thema’s aan het licht en 

verdiept het inzicht van de onderzoeker. Participatief onderzoek 

is van grote waarde, maar zit vol voetangels en klemmen. In 

dit artikel worden drie manieren van participatie in kwalitatief 

onderzoek naar zorg en ziekte besproken: als hulpverlener, als 

betrokkene en als zieke. Participeren in ziekte krijgt de meeste 

aandacht. Hoewel deze vorm van participatie niet gepland kan 

worden, bestaat wel de mogelijkheid van ‘permanente recepti-

viteit’: het benutten van eigen ziekte-ervaringen voor kwalitatief 

onderzoek.
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gaat zijn bevindingen ergens anders opschrijven. Zijn responden-

ten doen dit werk echter om hun brood te verdienen en hebben 

vaak geen andere keuze. Ze zijn, om het Heideggeriaans te zeggen, 

in dat leven geworpen en kunnen niet weg, zoals de onderzoeker. 

Dat verschil zorgt voor een ervaring die cognitief en emotioneel 

wezenlijk anders is. Dat existentiële verschil tussen participatie 

als methodologie en de gewone dagelijkse ervaring stellen onder-

zoekers nog te weinig ter discussie. Participatie, kortom, is lasti-

ger en problematischer dan op het eerste gezicht lijkt, maar er 

is geen beter alternatief. Kwalitatief onderzoek waarin gedeelde 

ervaring geheel ontbreekt, is zinloos. We moeten wel weten wat 

de mogelijkheden en beperkingen zijn van participatie in kwalita-

tief onderzoek naar ziekte en zorg.

Participeren als hulpverlener, betrokkene of zieke?
Participatie op het terrein van zorg en gezondheid levert extra 

complicaties op. Schematisch gezien zijn er voor een onderzoe-

ker drie participatierollen mogelijk die ook drie zeer verschillende 

soorten van ervaring – en dus inzicht – opleveren. Waar ziekte 

is, zijn er drie partijen: de zieke, de direct betrokkenen (familie, 

vrienden) en professionele zorgverleners. Dat zijn ook de drie rol-

len waaruit de onderzoeker kan kiezen. De laatste twee zijn rela-

tief eenvoudig; de eerste – vaak de meest relevante – is daaren-

tegen uiterst problematisch. Laten we ze alle drie, in omgekeerde 

volgorde, nader beschouwen.

Als hulpverlener

Onderzoekers in ziekenhuizen en andere medische instellingen 

kiezen vaak een plekje bij de behandelende staf. Soms horen zij 

al bij die staf en trachten ze hun medisch werk te combineren met 

dat van participerende observatie. Op papier lijkt dat een ideale 

oplossing als zij ten minste de medische behandelaars als onder-

zoeksobject hebben. Vaak is dat echter niet zo en zijn zij tevens, 

of vooral, geïnteresseerd in de ervaringen van de patiënten. Dan 

wordt onmiddellijk duidelijk dat de rol van behandelaar lang niet 

altijd geschikt is om de patiënt beter te begrijpen. Soms zijn art-

sen en/of verpleegkundigen immers leden van de ‘tegenpartij’ 

tegenover wie men veel verzwijgt of simuleert.

Het onderzoek van Pasman,5 die zelf een verpleegkundige ach-

tergrond had, is een goed voorbeeld van participatie aan zorg en 

behandeling die ook van direct nut was voor het onderzoeksob-

ject: het ging haar om de ideeën en praktijken van de zorgende 

staf. Een ander geslaagd voorbeeld is het onderzoek van Andrea 

Kuckert, verpleegkundige en antropologe, over de houding van 

de verpleegkundige staf tegenover buitenlandse patiënten in een 

Duits ziekenhuis.7 Zij verpleegde patiënten en nam deel aan de 

informele gesprekken van haar collega’s. Daarnaast nam zij lange 

interviews van hen af. Anne-Mei The8 werkte mee met verzor-

gers in een stedelijk verzorgingshuis voor dementerende oude-

ren en ervoer van binnenuit de frustraties en dilemma’s van hun 

beroep.

Erik Vermeulen, verpleegkundige en socioloog, deed onderzoek 

op twee intensivecare-units voor prematuur geboren kinderen. 

Hij wilde juist niet als lid van de staf gezien worden en trachtte 

zich te distantiëren van het werk van zijn (ex-)collega’s. Dat lukte 

echter nauwelijks. In één ziekenhuis was hij zelfs verplicht een 

witte jas aan te trekken. In het andere ziekenhuis had hij eerder 

op de afdeling gewerkt en had hij het voordeel met de medische 

problematiek en de zorgprotocollen vertrouwd te zijn, maar hij 

voelde zich tegelijkertijd ongemakkelijk met die kennis. Het wer-

keloos toekijken naar de gebeurtenissen met hun vele medische 

en emotionele complicaties was een kwelling voor hem.9 

Iemand die eveneens een medische achtergrond had, maar die 

‘onderdrukte’, was Shahaduz Zaman, een arts en medisch antro-

poloog uit Bangladesh. Hij keerde terug naar het ziekenhuis waar 

hij zijn medische opleiding had gehad om onderzoek te doen naar 

de cultuur van een orthopedieafdeling met honderd bedden. Hij 

probeerde zich te onttrekken aan alle medische handelingen, juist 

om dichter bij de patiënten te komen maar raakte daardoor in 

een ongemakkelijke positie. De staf wist van zijn medische ach-

tergrond en sprak hem daarop aan. Ook veel patiënten beschouw-

den hem als een arts en raakten in verwarring als hij die rol wei-

gerde.10

Onderzoekers zonder medische achtergrond hebben het in som-

mige opzichten gemakkelijker: voor de medische staf zijn zij dui-

delijk geen collega’s, maar buitenstaanders die ter wille van het 

onderzoek geduld worden, soms verkleed in het wit zoals The11 

in een eerder onderzoek en ook Pool.12 Gibson13 ontwierp voor 

haar onderzoek zelf een wit jasje dat voor de medische staf duide-

lijk herkenbaar was als ‘niet echt’, maar dat wel ‘werkte’. Er hoeft 

geen misverstand te bestaan over hun aanwezigheid: zij doen 

onderzoek en niets anders. Hun aanwezigheid kan echter ook tot 

ongemak of irritatie bij de staf leiden; ze worden als pottenkijkers 

beschouwd. Ze zijn geen collega’s en hun ‘participatie’ kan in de 

ogen van sommige professionals een vorm van misleiding zijn.

Als betrokkene

De meeste onderzoekers die zich participerend in ziek-zijn ver-

diepen, gedragen zich als meelevende bezoekers aan het bed. 

Zij converseren met de zieke, helpen hem of haar bij dagelijkse 

bezigheden, praten met andere bezoekers, in het bijzonder fami-

lieleden, en kijken rond. Een voorbeeld van zo’n bezoekende 

onderzoeker was Els van Dongen die eindeloos gesprekken voer-

de met de bewoners van een psychiatrisch ziekenhuis in zuidelijk 

Nederland. Zij wenste uitdrukkelijk niet met de staf geïdentifi-

ceerd te worden.14

Hoewel Anne-Mei The in haar eerste onderzoek een witte jas aan 

had, gedroeg zij zich vaak als ‘bezoeker’. Ze deed onderzoek bij 

patiënten met kleincellig longcarcinoom in een ziekenhuis in 

Noord-Nederland.11 Eigenlijk zweefde ze tussen beide rollen in: 

vaak liep ze met de medische staf mee, maar de betrokkenheid die 
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ze aan de dag legde was zo on-medisch dat de zieken haar steeds 

meer als een bijzondere bezoeker, een vertrouwenspersoon, een 

‘steun en toeverlaat’ gingen zien. Zij ontwikkelde een persoonlijke 

band met enkelen van de patiënten en hield telefonisch contact 

met hen als ze het ziekenhuis verlieten. Haar goede relaties met 

de zieken en haar persoonlijke gevoelens maakten het mogelijk 

dichter bij de werkelijkheid te komen van de zieken. Haar eigen 

emoties, schrijft zij, brachten haar bij die van de patiënten.15

Als zieke

Wie de ervaringen van de zieke wil beschrijven en begrijpen wordt 

niet zoveel wijzer van het als arts, verpleegkundige of bezoeker 

rondlopen tussen bedden; die moet zelf ‘het bed’ in. In een com-

mentaar op het onderzoek van The schrijft Nijhof:

‘Wie weet nu het beste wat er in stervenden omgaat? Degene die hen 

met veel compassie participerend observeert? Of degene die mensen 

van nabij beleeft? Of degene die hen als interviewer vraagt naar hun 

leven van de laatste tijd? Of degene die het zelf overkomt en over-

denkt, en opschrijft wat hem wedervaart?’16

Het is een retorische vraag en iedereen begrijpt dat de laatste de 

beste ‘onderzoeker’ is. Voorbeelden van patiënten als onderzoe-

kers zijn echter schaars. Er zijn twee soorten: de echte zieken en 

de simulanten.

Een weinig bekend, maar leerzaam experiment van simulatie was 

dat van French die zich voor vijf dagen liet opnemen in een revali-

datiekliniek.17 De voorgewende ziekte noodzaakte hem zich in een 

rolstoel voort te bewegen. Zijn observaties gingen onder meer 

over de intense verveling op de afdeling, maar de psychische druk 

op hem in zijn rol van gehandicapte ging zijn onderzoek steeds 

meer beheersen. Na vijf dagen kon hij het niet meer opbrengen 

die rol te spelen en bekende hij zijn ware identiteit aan zijn mede-

patiënten. Dat was meteen het einde van zijn onderzoek. Een jong 

meisje was verontwaardigd en verweet hem: ‘Who do you think 

you are, trying to imitate a cripple? You will never know what it 

feels like.’ Dat verwijt raakte de methodologische kern van het 

experiment: een gespeelde ziekte ‘voelt’ anders dan een echte.

Ik was zelf betrokken bij een ander geval van een neppatiënt als 

onderzoeker. Een Ghanese sociologiestudent die mij hielp bij mijn 

onderzoek onder ouderen in een Ghanees dorp liet zich enkele 

dagen opnemen met voorgewende malaria in een ruraal zieken-

huis om vanaf het bed participerend observerend onderzoek te 

kunnen doen.18 Het plan had de goedkeuring van de ziekenhuis-

autoriteiten en de stafleden op de afdeling waar hij lag. Alleen 

zijn medepatiënten waren niet op de hoogte. Ik zelf kwam bij hem 

op ziekenbezoek en verleende op die wijze incognito supervisie. 

De student hield een uitgebreid dagboek bij over het reilen en 

zeilen op de afdeling, maar de ervaring van werkelijk patiënt te 

zijn in een Ghanees ziekenhuis bleef hem bespaard.

Het is duidelijk: wie het ziek-zijn van binnenuit wil beschrijven, 

moet zelf ziek worden. Voor die ervaring bestaat geen substituut. 

De rollen moeten worden omgekeerd: de onderzoeker moet niet 

‘ziek’ worden, maar de zieke moet onderzoeker worden. Ziek-

worden laat zich niet plannen maar reflectie op een ongeplande 

ziekte, kan men wel plannen. Ik noem dat ‘permanente recepti-

viteit’: voortdurend alert zijn op wat er gebeurt en onderzoeker 

van zichzelf worden; reflecteren op eigen ervaringen vanuit een 

sociologisch/antropologisch perspectief.

Mijn eigen ervaringen met ziekte zijn – gelukkig – beperkt, maar 

toen ik voor enkele dagen in een Ghanees ziekenhuis werd opge-

nomen, werkte mijn permanente receptiviteit acuut. Enkele van 

mijn meest indringende observaties waren de angstaanjagende 

toiletten achter de schermen en het hoge religiositeitsgehalte 

van het ziekenhuis.19 Ik was echt ziek, cholera waarschijnlijk, 

maar mijn ervaringen hadden toch niet zo veel gemeen met die 

van mijn medepatiënten. In tegenstelling tot velen van hen had 

ik genoeg geld om de behandeling te betalen. Enkele dagen later 

zat ik – weliswaar bleekjes – weer veilig thuis.

Een overtuigender voorbeeld van een zieke die onderzoeker werd 

(of bleef) is Gerhard Nijhof, medisch socioloog, die op zeker 

moment te horen kreeg dat hij darmkanker had. Hij werd geope-

reerd en moest leren leven met zijn ziekte. De kanker veranderde 

zijn leven, maar ook zijn sociologie. Ziekenwerk, het boekje dat 

hij over zijn ervaringen schreef, is een proeve van een nieuwe 

medische sociologie, een visie van binnenuit.20 Voor de meeste 

medisch sociologen is ernstige ziekte geen eigen ervaring. Ze 

houden een enquête of nemen een interview af en gaan weer naar 

hun huis of kantoor. De begrippen die zij gebruiken, verraden hun 

herkomst: ‘de hoofden van gezonde sociologen’. Nijhof werd zich 

dat scherp bewust toen hij zelf ziek werd en liep tegen andere 

begrippen op.

‘Apparaatzekerheid’ bijvoorbeeld. Sociologen hebben veel en 

kritisch geschreven over de vertechnisering van de ziekenhuis-

zorg. Artsen en verpleegkundigen zouden meer met machines 

dan met mensen bezig zijn. De machine als vijand, of minstens 

concurrent van de zieke. Zelden had Nijhof bij zijn vakgenoten 

iets gelezen over het vertrouwen dat uitgaat van deze machines, 

de gemoedsrust die ze geven. Voor hem waren de machines wel 

vertrouwenwekkend; de slangen waren navelstrengen die hem in 

leven hielden. Als hem kort na zijn operatie wordt meegedeeld 

dat hij van de intensive care terug mag naar de afdeling, is hij 

niet blij. Losgekoppeld worden van de veilige apparatuur jaagt 

hem schrik aan. Hij gaat zijn eigen lichaam steeds meer zien als 

een apparaat dat reparabel is als er iets misgaat, maar dan moet 

de juiste technologie wel beschikbaar zijn.

En dan was er de nacht, een onbekende grootheid in de medische 

sociologie, die alleen aan het daglicht gewend schijnt.
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‘Ik kan mij niet herinneren het woord “nacht” in al mijn literatuur ooit 

te zijn tegengekomen. ’s Nachts slapen de meeste sociologen en is de 

samenleving voor hen gesloten. Maar die nacht is in hun werk mis-

schien ook wel afwezig omdat zij denken dat er weinig gebeurt, dat 

ook andere mensen ’s nachts slapen.’

Maar dat is een vergissing. Een van de verstoringen van het dage-

lijkse leven die ziekte teweegbrengt, is die van het dag- en nacht-

ritme. ‘Het is niet meer: overdag werken en ’s nachts slapen. Wer-

ken doe je niet meer. Slapen doe je op tijden dat het je overkomt, 

als het wil lukken, en niet als het niet wil lukken.’ Het dóórkomen 

van de slapeloze nacht is een van de zwaarste opgaven van het 

‘ziekenwerk’ dat hij moet verrichten. TV-herhalingen van voetbal-

wedstrijden, tennistoernooien en Tour de France-etappes zijn zijn 

redding. Zijn mijmeringen eindigen met een pleidooi voor meer 

aandacht voor de ‘allenachtse’ gezondheidszorg.

Zijn grootste ‘bekering’ als socioloog bestond echter in zijn erken-

ning van het belang van het ongesproken woord. Jarenlang had hij 

zich gebogen over teksten, geschreven of gesproken, en zijn vak 

uitgeoefend in de vaak minutieuze analyse van teksten. En nu 

dit: ‘Wij weten wel dat mensen over veel dingen er het zwijgen 

toe doen, maar wij blijven naar hun praten luisteren…. De din-

gen waarover mensen hun mond houden ontgaan ons.’ Daarom, 

oordeelt de auteur over zijn collega’s en zichzelf, ‘missen onder-

vragende sociologen zoveel van wat ziekte voor zieken betekent, 

van wat zieken doen.’ Rond een ziekte als kanker heerst immers 

vooral de stilte. Dat ziekte de vanzelfsprekendheden op zijn kop 

zet, zoals hij niet nalaat te zeggen, wordt in dit laatste voorbeeld 

bijna dramatisch bevestigd ten aanzien van zijn eigen sociolo-

gisch credo.

Conclusie: permanente receptiviteit
Nijhofs overpeinzingen laten zien wat echte participatie teweeg-

brengt in onderzoek naar de betekenis van ziekte. Constante alert-

heid is de belangrijkste ‘methodologie’ van de participerende 

onderzoeker. Participeren in ziek-zijn laat zich niet programme-

ren. Soms doet de kans zich echter voor, maar het probleem van 

die ‘kans’ is dat hij ongepland en ongewenst is. Hij is vermomd 

als persoonlijke tegenslag, een gebeurtenis die zich voordoet als 

iets wat het onderzoek belemmert of zelfs onmogelijk maakt. De 

kunst van permanente receptiviteit is door die vermomming heen 

te kijken en de kans die zij biedt te benutten. Men maakt niet van 

de nood een deugd, men ziet dat de nood een deugd is.
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