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Organisatie

Stichting Disability Studies in Nederland (DSiN) is opgericht op 16 november 2011, gevestigd te
Utrecht en heeft heeft als doel om door middel van een structureel en samenhangend
programma van onderzoek, onderwijs en een kennisnetwerk, het vakgebied disability studies in
Nederland te vestigen. DSiN bevordert disability studies onderwijs in het HBO en WO en creéert
kansen voor onderzoekers, docenten en leidinggevenden met een beperking. De financiering
geschiedt door projectsubsidies. De statuten van de stichting hebben door de aanvraag van de
ANBI status in 2018 een wijziging aangebracht gekregen onder artikel F ‘Ontbinding en
vereffening’ 14.6 ‘Een eventuele batig saldo van de ontbonden stichting wordt besteed aan een
algemeen nut beogende instelling met een soortgelijke doelstelling.’

Bestuur en staf

De directie wordt gevoerd door mevrouw A.P. Schippers. Het bestuur is het toezichthoudend
orgaan.

Het bestuur is als volgt samengesteld:

De heer W. de Gooijer, voorzitter

De heer S.J. Vegter, bestuurslid aandachtsgebied financién (penningmeester)
Mevrouw J.E. Dopheide-Goldschmidt, bestuurslid (afgetreden per 20-09-2018)

Samenstelling team en projectmedewerkers:

Alice Schippers - directie & onderzoeker

Gerda van Wees - financieel & administratief secretariaat

Irene van Helden - projectcodrdinatie & communicatie

Sofie Sergeant — onderwijscodrdinator & onderzoeker en promovenda
Geert Van Hove - hoogleraar Disability Studies aan de VU

Minne Bakker — onderzoeker Arbeid & Disability Studies

Lieke Peters —Greijn — onderzoeker & promovenda (gestopt op 01-06-2018)

Projectmedewerkers

Voor DSiN en de leerstoel Disability Studies zijn meerdere projectmedewerkers werkzaam, in
2018 waren dat er 10, waarvan 7 in loondienst en 3 op freelancebasis. Bij het benoemen van de
verschillende activiteiten in het jaarverslag is zoveel mogelijk aangegeven wie betrokken was.
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Resultaten

De staat van baten en lasten sloot met een positief saldo van € 50.428. Eén en ander is te
illustreren door de volgende opstelling:

Werkelijk Begroot Verschil
Subsidies en overige baten € 470.195 | € 402.630 | € 67.565
Lasten doelstelling onderzoek, onderwijs en kennisnetwerk| € 307.138 | € 290.630 | € 16.508
Lasten doelstelling infrastructuur € 123.437 | € 143.900 | € -20.463
Exploitatiesaldo € 39.620 | € -31.900 | € 71.520
Rente leningen € 10.808 | € 10.000 | € 808
Totaal € 50.428 | € -21.900 | € 72.328

Het verschil tussen werkelijk en begroot resultaat wordt veroorzaakt door een stijging van de
werkelijke opbrengsten in combinatie met een daling van de personele lasten voor
infrastructuur.

Inleiding

2018 werd onder meer het jaar van kennisdeling en samenwerking in onderzoek en onderwijs.
Steeds vaker werd een beroep gedaan op de expertise van de leerstoel bij thema’s als
participatieve onderzoeksmethodes, DS & het sociale model, arbeidsparticipatie en Family
Quality of Life. Dit resulteerde in 0.a. het geven van gastcolleges, trainingen en workshops voor
zorgorganisaties, UWV, gemeenten, ministeries, universiteiten en hogescholen. Op
internationaal niveau was de leerstoel inhoudelijk en organisatorisch kartrekker van het
European IASSIDD Congress in Athene, juli 2018. Dit leverde o.a. een grote delegatie
Nederlandse onderzoekers op aan het congres en een spin-off voor duurzame samenwerking
met andere buitenlandse organisaties, onderzoekers en universiteiten.

Een aantal meerjarige projecten zorgden voor continuiteit in 2018 en verder: het NPG
onderzoeksproject ‘Samen werken Samen’ leren met het daaraan gekoppelde promotietraject
en de Cabrio trainingen, de verdere ontwikkeling van onderwijsmateriaal, inclusieve gemeenten
projecten, internationale samenwerking in bijvoorbeeld Family Quality of Life projecten in
Ethiopié en het Fathers project met Europese onderzoekers. Daarnaast was er het doorlopende
UWV scholingsprogramma dat in 2019 wordt aangevuld met een 3 daags
verdiepingsprogramma.

De leerstoel Disability Studies heeft een grote aantrekkingskracht in zowel thema’s als in
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werkwijzen. Het onderzoeksaanbod rondom de leerstoel biedt mogelijkheden om een carriere
in het wetenschappelijke veld te starten. Mensen met ervaringskennis worden waar nodig door
DSiN gefaciliteerd en/of ondersteund bij het opstarten/uitvoeren van een promotie-traject of
project. Voorbeelden hiervan zijn; de samenwerking met o.a. de LFB in het onderzoek ‘Samen
werken Samen leren,” de samenwerking in de inclusieve gemeenten, en een FQol onderzoek
naar de invloed van muziek op kinderen met EMB. DSiN wil ook in 2019 een platform blijven
waarin artikelen, onderzoeksresultaten, vlogs en blogs gedeeld worden van mensen die zich
actief inzetten voor een inclusieve samenleving.

De noodzaak van de continuiteit van de leerstoel en het vormen van een beweging en
samenwerking rondom het vakgebied Disability Studies wordt onderstreept en aangepakt:

1) Inhoudelijke gemeenschappelijke belangen bundelen waarbij de leerstoel Disability Studies
als bindmiddel kan dienen. En op basis van de gemeenschappelijkheid en urgentie van de
thema’s een plan van actie genereren in de vorm van scholing, onderzoek en zaken
aankaarten/acties richting overheid.

2) Inzetbaarheid ervaringsdeskundigheid & 'Nothing without us about us'

3) Netwerk van zorgorganisaties, onderzoekers/ervaringsdeskundigen, ambassadeurs DS
betrekken om wetenschappelijke en maatschappelijke toegevoegde waarden te kunnen
leveren.

Het jaar 2018 werd ook gekenmerkt door de verlengde ondersteuning van enkele partners van
de leerstoel: Het Revalidatiefonds en het Fonds VG verlengden hun bijdrage aan de bijzondere
leerstoel t/m 2018. En Stichting SPZ heeft als financiéle partner het ondersteunen van de
bijzondere leerstoel Disability Studies met vijf jaar verlengd van 2018 t/m 2022.

Om de continuiteit van de leerstoel en het vakgebied te waarborgen en een brede beweging te
realiseren werden de banden met bestaande partners waar mogelijk versterkt en nieuwe
partnerschappen werden aangegaan om het vakgebied stevig te verankeren

PUULERS VAN DISABILITY STUDIES IN NEDERLAND
Disability Studies in Nederland kent in haar werkzaamheden drie pijlers: Onderzoek, Onderwijs
en Kennisnetwerk.

Door deze pijlers heen - vergelijkbaar met de schering en de inslag - werden in de loop der jaren
thema’s en projecten opgepakt. Onderzoek, onderwijs en kennisdeling zijn uiteraard nauw aan
elkaar verwant: zij voeden elkaar en zijn soms moeilijk van elkaar te scheiden. De drie pijlers



STICHTING DISABILITY STUDIES IN NEDERLAND

worden nog steviger verbonden door die thema’s en projecten die zowel onderwijs, onderzoek
als kennisdeling bevatten.
De twee belangrijke inhoudelijke thema’s waar de leerstoel op focust zijn:

1. Family Quality of Life: gezin/sociale context
is de ‘verzamelplaats’ van waaruit mensen met een
beperking tot bloei komen of niet (thema’s:
mantelzorg, sociale netwerken, inclusieve
gemeenten, verschraling van sociale contacten,

eenzaamheid en stigma).
2. (Arbeids)participatie: Opleiding en

FQoL (Arbeids) betekenisvol werk voor iedereen: ruimte voor
participatie

Inhoudelijke focus Leerstoel

ontwikkeling van talent en kansen voor
ontwikkeling van plekken waar dit talent kan
ingezet worden (thema’s (arbeids)participatie,
waardering en zingeving, kwartiermaken).

Hoe we ons onderzoek, onderwijs en kennisdeling

PAR

_‘

organiseren met betrekking tot beide thema’s?

Altijd participatief en altijd actiegericht:

Participatory Action Research (PAR). Het huis (zie schema 1) staat voor de kern van onze missie:
de inclusieve samenleving waarin mensen zich welkom voelen en kunnen bijdragen (belonging).

1) ACTIVITEITEN LEERSTOEL DISABILITY STUDIES

Thema’s van DSiN die doorlopend zijn: (Family) Quality of Life ( 0.a. VN Verdrag, inclusieve
gemeenten), (arbeids)participatie, codperatieve onderzoeksmethoden en (internationale)
samenwerking.

1.1 (Family) Quality of Life

Fathers project

In 2016 is er een begin gemaakt met het Europese Fathers project dat een samenwerking is van
de leerstoel Disability Studies en onderzoekers in Belgi€, Engeland, Noorwegen en lJsland. In het
onderzoek staan vaders die een kind met een beperking hebben centraal. In 2017 interviewden
studenten vaders en in 2018 wordt gewerkt om de onderzoeksresultaten in een boek te
verwerken.

Onderzoek 'Exploring family-based approaches” i.s.m. Ethiopié

DSiN werkt samen met de Leprastichting, Ethiopische organisaties en de Debre Markos
University aan het tweejarig onderzoek 'Exploring family-based approaches aimed at prevention
and sustainable self-management of disabilities due to leprosy within the family'. Alice
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Schippers en Anna van 't Noordende waren in 2018 voor werkbezoek in Ethiopié om de
plaatselijke onderzoekers te ondersteunen bij het verzamelen en verwerken van data voor het
onderzoek. Het project loopt tot september 2019.

DS bij de Lunchlezing Rollende Moeders

Deze DS bij de Lunch lezing startte met de korte documentaire 'Rollende moeders' van
filmmaakster Ymke Kelders. Kelders ging op zoek naar de stereotypen van moeder zijn in een
rolstoel. Wat waren de vooroordelen waar haar moeder mee te maken kreeg toen zij 28 jaar
geleden zwanger was van haar? Ook onderzoekt ze in de documentaire of die stereotypen zijn
veranderd, en hoe het in zijn algemeenheid zit met de (productieve) representatie van moeders
in een rolstoel.

Visiting Professor Professor Ivan Brown (adjunct professor, Centre for Applied Disability Studies,
Brock University, Canada) is visiting professor bij de leerstoel DS. Hij maakte een reflectie op de
film waarin het snijvlak van cultuur en (samen)leven in familieverband en daarbuiten aan bod
komt. Hij gaf gastcolleges bij 0.a. Middin en de VU.

Middin Verdiepingsprogramma Kwaliteit van Bestaan

Met Middin, een organisatie die zorg en ondersteuning biedt aan mensen met een beperking is
een verdiepingsprogramma voor academisch geschoolde medewerkers voorbereid dat in 2018
werd uitgevoerd. Drie buitenlandse gastdocenten gaven een college en de medewerkers gingen
onder begeleiding van een DSiN medewerker aan de slag met een vraagstuk waar op het eind
van het programma over werd gepresenteerd en een artikel over geschreven.

1.2 Arbeidsparticipatie

UWV Samenwerking leerstoel op arbeidsparticipatie

Sinds juli 2011 werken UWV-SMZ en DSiN samen. In november 2016 is de
samenwerkingsovereenkomst verlengd voor opnieuw 5 jaar. Activiteiten die gezamenlijk
worden opgezet zijn de incompany workshops voor medewerkers van het UWV, samenwerking
in onderwijsmodules en onderzoek van de Leerstoel. De samenwerking tussen DSiN en het UWV
heeft als doel bij te dragen aan volwaardige participatie van mensen met een beperking en laat
arbeidsdeskundigen, verzekeringsartsen en beleidsmedewerkers van het UWV in contact komen
met de praktijk en de wetenschap.

Scholingsprogramma UWV/DSIN
In 2018 stonden er vier workshops op het programma.
De insteek is om in een Disability Studies kader thema’s op het gebied van arbeidsparticipatie
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aan te snijden, waaronder:

1) Kwetsbaarheid op het werk

2) Hoogopgeleiden met een arbeidsbeperking

3) Terugkeer op de arbeidsmarkt

4) Werken met een arbeidsbeperking met aandacht voor Kwaliteit van Leven voor Jezelf en je
Familie

DS bij de Borrel Lezing: Ondersteuning in Werk & onderwijs, wat werkt?

Door Anne Ligtenberg, Mats Horbach, en Stichting Project Icarus (Rene van Rixel, Angelique
Steen en Thomas Schoonheim). Twee mooie presentaties kwamen aan bod van mensen die met
hun initiatieven anders durven kijken naar en omgaan met ondersteuning in werk & onderwijs
voor mensen met een beperking. Vormgevers Anne Ligtenberg en Mats Horbach vertelden hoe
zij vormgeving inzetten om mensen te laten ervaren wat het betekent om dyslexie te hebben, of
autisme, of een psychische aandoening. 'Mensen moeten zichzelf een beeld kunnen vormen van
hoe iets is, het verbinden met hun eigen ervaringen en vervolgens dit op hun beurt delen met
anderen via eigen verhalen'. Stichting Project Icarus verzorgt ICT dagbesteding voor
jongvolwassenen met een beperking in Culemborg en Zeist.

Het Woudhuis onderzoeksproject

Het Woudhuis is een landgoed gelegen aan de rand van Apeldoorn. Het betreft een sociale
onderneming, die mensen met een arbeidsbeperking en leerlingen uit het voortgezet speciaal
onderwijs een plek biedt om te werken en leren in het groen. DSiN is als kennispartner
betrokken bij het kennisplatform van Het Woudhuis. Middels wetenschappelijk onderzoek
dragen we bij aan de totstandkoming van een onderzoeksagenda en proberen we zicht te
krijgen op de vraag op of en op welke wijze er binnen Het Woudhuis bijgedragen wordt aan
inclusief werk.

1.3 Cooperatieve onderzoeksmethoden

Samen werken, samen leren project — 4 jarig project

Samen werken, Samen leren is de naam van het nieuwe (onderzoeks)project dat door DSiN,
Academische werkplaats Leven met een verstandelijke beperking Tranzo en de LFB uitgevoerd
wordt. 'Samen werken, samen leren' is één van de projecten die uitgevoerd wordt in het kader
van het Nationaal Programma Gehandicapten Gewoon Bijzonder, een onderzoeksprogramma
van ZonMW. In de projecten ligt het accent op samenwerking in de vorm van netwerken.

Binnen de netwerken gaan wetenschappers, professionals in zorg en welzijn en onderwijs,
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(vertegenwoordigers van) mensen met een (verstandelijke) beperking, mantelzorgers en andere
betrokkenen aan de slag met een of meer kennisvragen. Vanuit het project 'Samen werken,
samen leren' zal deze coaching worden ontwikkeld. Sofie Sergeant voert, als promovendus
vanuit DSiN/ de Leerstoel DS samen met co-onderzoeker Henriétte Sandvoort een evaluatie-
onderzoek uit waarin zij na gaat wat participatie van mensen met een beperking en/of hun
verwanten binnen de gehonoreerde projecten oplevert voor zowel het project als voor de
projectleden met en zonder beperking.

Ebb — app voor communicatie met beelden

Sofie Sergeant ontwikkelde een app “Ebb” voor mensen die communiceren via beelden, zoals
onder andere veel mensen met een verstandelijke beperking. Veel mensen met een
verstandelijke beperking kunnen niet lezen en schrijven en hebben moeite met geheugen en
overzicht. Hierbij wil Ebb ondersteunen. Ebb is te gebruiken op een tablet of smartphone. De
tool wordt ingezet bij de Cabriotrainingen en het onderzoek van Samen Werken Samen Leren.

DS bij de Borrel Lezing 'Participatief onderzoek - Out of the box'

Participatief onderzoek is gericht op sociale verandering. Hiervoor werken onderzoekers nauw
samen met ervaringsdeskundigen. Hun ervaringskennis wordt actief ingezet in het onderzoek.
Schouder aan schouder wordt het onderzoek vormgegeven, uitgevoerd, geévalueerd en
gepresenteerd. Hierbij is ‘out-of-the-box’-denken nodig. Waardering van ervaringskennis en het
inzetten van creatieve onderzoeksmethoden zijn hierbij onontbeerlijk. Gerrit van de Berkt,
Mirjam Wouda, Mark Meekel, Henriétte Sandvoort en Sofie Sergeant delen verhalen
geinspireerd door ervaringskennis en zoomen in op verschillende (onderzoek)methoden die ons
helpen om bij die ervaringskennis te komen.

Samenwerking Kennisplein gehandicaptensector
Disability Studies deelt op het Kennisplein gedeelten van het les- en studiemateriaal, publicaties
en activiteiten die voor begeleiders in de gehandicaptenzorg interessant kunnen zijn.

2) (INTER)NATIONALE SAMENWERKING & PROJECTEN

(Inter)nationale samenwerking onderzoek & onderwijs

Op (inter)nationaal gebied wordt samengewerkt met diverse universiteiten, in Nederland onder
meer met de Universiteit voor Humanistiek en met de Universiteit Tilburg, internationaal
bijvoorbeeld met de University of Debre Markos (Ethiopié) en UGent. Er worden
(studenten)uitwisselingen en onderwijsprogramma’s geinitieerd. In een internationaal ‘Vader-
project’ (i.s.m. UGent) werken diverse onderzoekers en vaders van kinderen met een beperking
uit Scandinavié en Engeland samen. Met de Universiteit voor Humanistiek werken we samen
rond zorg-ethiek & kunst en auto-etnografie.



STICHTING DISABILITY STUDIES IN NEDERLAND

5e IASSIDD Europe congres 'Diversity & Belonging'

Het IASSIDD Europe congres bevatte - net zoals het Disability Studies Congres in Amsterdam in
2017 - verschillende activiteiten/presentaties/workshops waar mensen met een verstandelijke
beperking van konden genieten en bijdragen. De samenwerking tussen Tomas Doukas, Sofie
Sergeant en Noélle van den Heuvel resulteerde in een 'Inclusive Stream' met het 'Inclusive
Congressbook'. Alice Schippers opende als IASSIDD Vice-President Europe het congres met een
welkomstwoord. Prof. Geert Van Hove verzorgde een keynote. Diverse DS-onderzoekers uit
Nederland verzorgden een presentatie of workshop, waaronder Sofie Sergeant, Hanna Peels en
Mitzi Waltz.

3) DOORLOPENDE ACTIVITEITEN

Doorlopende activiteiten in 2018 zijn: de activiteiten met en voor het UWV over
arbeidsparticipatie; DS bij de Lunch lezingen; blogserie van onderzoekers uit het DSiN netwerk,
vlogserie op het Kennisplein Gehandicaptensector over thema’s binnen het “Samen Werken
Samen Leren” onderzoek, deelname aan onderzoekers-platforms over inclusie en belonging
i.s.m. Hogeschool Utrecht, uitbreiding van het lesmateriaal en cartoons “Mixed Forest”.
Trainingen over participatieve en creatieve onderzoeksmethoden.

In de loop der jaren is DSiN steeds meer een vraagbaak geworden voor studenten, (jonge)
onderzoekers, zorgorganisaties en professionals. Via 0.a. het info emailadres komen regelmatig
vragen binnen over werk & stage mogelijkheden, publicaties, (participatief) onderzoek en
samenwerking. Op het Kennisplein Gehandicaptensector worden de DS thema’s van het les- en
studiemateriaal geplaatst, het kennisplein is het platform voor professionals in de
gehandicaptensector.

4) TOEKOMST 2019 EN VERDER

DSiN wil actief meer kennis ontwikkelen en verspreiden over hoe onderzoek zo kan worden
vormgegeven dat a) mensen met beperkingen (ook verstandelijk cq op leergebied)
daadwerkelijk mede-onderzoekers kunnen zijn en b) onderzoeksmethoden gericht zijn op het
samen met mensen hun ervaringen en verhalen ‘boven water te krijgen’. De intensieve
acquisitie in 2018 heeft er voor gezorgd dat er begin 2019 een netwerk van betrokken
zorgorganisaties, maatschappelijke partners is ontstaan. Samen met dit netwerk zet DSIN in op
structurele samenwerking en financiering om de activiteiten en de missie van DSiN te
waarborgen. Verschillende nieuwe initiatieven zijn in 2019 gestart:

e Implementeren met Impact (ZonMW Voor Elkaar programma)
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e Participatie Onderzoek ‘ Onderweg naar zelf kiezen’ i.s.m. Ipse de Bruggen,

e Vergelijkend onderzoek ‘participatie van mensen met een structurele functionele
beperking in de politiek in omringende Europese landen.’ Slotbijeenkomst i.s.m BZK,
zomer 2019

e ‘Technologie voor inclusie’ t.b.v. pilot met app Ebb (UWV)
e Onderzoek Family Quality of Life

e Aanvraag Platform Participatief Onderzoek ( ZonMw)

InnArbeidProject Noorwegen

We benutten hiervoor de (inter)nationale netwerken waarmee we verbonden zijn.

5) PROMOTIE ONDERZOEKEN DISABILITY STUDIES

Vanuit de Leerstoel Disability Studies in samenwerking met de afdeling Metamedica van het VU
medisch centrum zijn er de volgende promotietrajecten:

Afgerond in 2018

The grace of a fulfilling life: social inclusion in valued roles of women and children with
disabilities in Ethiopia - Belaynesh Tefera

In verschillende deelstudies belicht Belaynesh Tefera hoe moeders en kinderen met
beperkingen gewaardeerde sociale rollen, zoals die van moeder, werknemer of scholier, kunnen
vervullen en op welke wijze beperking hierin een rol speelt. Omgevingsfactoren, zoals in-en
uitsluiting en culturele waarden -ook binnen families- zijn hierbij van groot belang.

Eigen regie' en mensen met een ernstig meervoudige beperking - Susanne Hauwert

Susanne Hauwerts promotieonderzoek gaat over de ruimte voor eigen regie bij mensen met
ernstige meervoudige beperkingen. In de huidige visie op de ondersteuning aan mensen met
beperkingen staan de vragen en wensen van mensen met beperkingen centraal. Mensen met
beperkingen moeten zoveel mogelijk zelf (kunnen) kiezen en invloed (kunnen) uitoefenen op
hun omgeving. Susanne Hauwert onderzoekt hoe deze visie vertaald wordt naar mensen met
ernstige meervoudige beperkingen.

10
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Lopende promoties in 2018

Families met NF1 - Irene Caubo
Irene Caubo is buiten-promovendus en doet onderzoek naar de impact van neurofibromatose
(type 1, een zeldzame chronische aandoening) op de kwaliteit van het (gezins)leven.

Effecten van zorg/ondersteuning op de identiteit van mensen die begeleiding ontvangen —
Hanna Peels

Met als titel "Positieve zorgidentiteit — participatief onderzoek naar verbondenheid en kwaliteit
van ondersteuning aan mensen met een verstandelijke beperking", onderzoekt Hanna Peels
door middel van participatief onderzoek de vraag welke elementen binnen de ‘zorgcultuur’
(kunnen) bijdragen aan een positieve beleving van de rol (de plek die een persoon geeft aan zijn
beperkingen binnen de opvattingen over zichzelf) zoals die door personen met een
verstandelijke beperking ervaren wordt. De centrale vraag is: “Worden wij gezien?”

E-support: de werkzaamheid van DigiContact - Miriam Zaagsma

Miriam Zaagsma doet promotieonderzoek naar de werkzaamheid van DigiContact: een vorm
van ondersteuning op afstand (e-support) voor mensen met een verstandelijke beperking. Het
onderzoek wordt uitgevoerd vanuit Stichting Philadelphia Zorg i.s.m. de leerstoel DS.

Ervaringsdeskundigheid met andere ogen - Leendert van de Merbel

Leendert van de Merbel, zelf blind, doet promotieonderzoek naar de inzet van
ervaringsdeskundigheid. Met name wordt nagegaan welke betekenis belanghebbenden aan
inzet van ervaringsdeskundigheid geven. Eerst wordt dit onderzocht met betrekking tot inzet
van ervaringsdeskundigheid door blinden en slechtzienden, daarna vindt het onderzoek plaats
met een cross-disability perspectief en gaandeweg het onderzoek gaat de onderzoeker na wat
hij zelf zoal tegenkomt aan disability met betrekking tot het promotieonderzoek. Van de Merbel
gebruikt zo veel mogelijk de taal die door alle belanghebbenden verstaan wordt, zodat
belanghebbenden mee kunnen doen.

Samen werken, samen leren (evaluatie-onderzoek) - Sofie Sergeant

Sofie Sergeant gaat - als promovendus vanuit DSiN/ de Leerstoel DS - onderzoeken wat de
participatie van mensen met een beperking en/of verwanten de zes gehonoreerde projecten
van het NPG oplevert (voor zowel het project als voor de projectleden met en zonder
beperking). Het SWSL-project omvat coaching, training, evaluatie en advisering ivm vormgeven
aan participatie.

11
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The quality of life of siblings of children with intellectual and developmental disabilities living
in Catalonia - Olga Muries Cantan

Onderzoek naar Kwaliteit van Leven vanuit het perspectief van broers en zussen van kinderen
met een beperking.

Gestaakt in 2018

Inclusieve gemeenten - Lieke Peters-Greijn

Lieke Peters-Greijn, als promovendus vanuit DSiN/ de Leerstoel DS, is eind 2016 gestart met
haar promotieonderzoek naar processen rondom inclusie en participatie van mensen met een
beperking binnen ‘Inclusieve gemeenten’, waaronder Almere, Geldermalsen en Nijkerk.

Familiedynamieken - Femke Boelsma
Kwalitatief casus onderzoek naar familie dynamieken in gezinnen met een kind met een
verstandelijke beperking.

6) PUBLICATIES 2018
Wetenschappelijke publicaties

Boelsma, F., Schippers, A., Dane, M., Abma, T. (2018). “Special” Families and their “Normal”
Daily Lives: Family Quality of Life and the Social Environment. International Journal of Child,
Youth and Family Studies (2018) 9(4).

Bosch, K. van den, Krzeminska, A., Song, E.Y., Hal, L. van, Waltz, M., Ebben, H. & Schippers, A.
Nothing About Us, Without Us: a Case Study of a Consumer-run Organization by and for People
on the Autism Spectrum in the Netherlands. Journal of Management & Organization,

DOI: 10.1017/jmo0.2018.54

Brown, R.l., & Schippers, A. (2018). The background and development of Quality of Life and
Family Quality of Life: applying research, policy, and practice to individual and family living.
International Journal of Child, Youth and Family Studies (2018) 9(4).

Embregts, P.J.C.M., Taminiau, E.F., Heerkens, G.C.J., Schippers, A., & Hove, G. van (2018).
Collaboration in inclusive research: Competencies considered important for people with and
without intellectual disabilities. Journal of Policy and Practice in Intellectual Disabilities, 15(3):
193-201. doi:10.1111/jppi.12248
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Frankena, T. K., Naaldenberg, J., Cardol, M., Garcia Iriarte, E., Buchner, T., Brooker, K., Embregts,
P., Joosa,E., Crowther, F., Fudge Schormans, A., Schippers, A., Walmsley, J., O'Brien, P., Linehan,
C., Northway, R., van Schrojenstein Lantman-de Valk, H., and Leusink, G. (2018).

A consensus statement on how to conduct inclusive health research. Journal of Intellectual
Disability Research, doi: 10.1111/jir.12486

Mol, T., Waltz, M., Gittins, E., Schippers, A. Het VN Verdrag geratificeerd; wat merken we nu
echt? Sociaal Bestek, 1, 2018.

Peels H, Sergeant S (2018) Painting pictures: Towards connecting through imagery in dialogues
with young people with intellectual disabilities. International Journal of Child, Youth and Family
Studies, 9(4): 125-145.

Schippers AP, Bakker M, Peters L (2018) Van Participatie naar Sociale Inclusie. NTZ, 2018, 2: 106-
118

Tefera, B., van Engen, M., Schippers, A., Eide, A., Kersten, A., & van der Klink, J. (2018).
Education, Work, and Motherhood in Low and Middle Income Countries: A Review of Equality
Challenges and Opportunities for Women with Disabilities. Social Inclusion, 6(1), 82-93.
doi:http://dx.doi.org/10.17645/si.v6i1.1206

Tefera, B., Schippers, A., Engen, M. van, Klink, J. van der (2018). The experiences of children with
disabilities and primary caregivers on the social inclusion of children with disabilities in Ethiopia.
International Journal of Child, Youth and Family Studies (2018) 9(4): 146167

DOI: 10.18357/ijcyfs94201818645

Waltz, M., Mol, T., Gittins, E., & Schippers, A. (2018). Disability, Access to Food and the UN
CRPD: Navigating Discourses of Human Rights in the Netherlands. Social Inclusion, 6(1), 51-60.
doi:http://dx.doi.org/10.17645/si.v6i1.1160

Special Issues (Editor):

Brown, R.l. & Schippers, A. (2018).

International Journal of Child, Youth and Family Studies (2018) 9(4).

Special Issue - Quality of Life and Family Quality of Life: Application of research, policy and
practice to individual and family living

Van Hove, G., Bakker, M. & Schippers, A. (2018).
Social Inclusion, 6 (4). Special Issue - Students with Disabilities in Higher Education
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Boek

Bakker, M. Trigt, P. Van (2018). Disability — Veranderende visies op lichamelijke en
verstandelijke beperkingen. Basisboek Filosofie en geschiedenis van de gezondheidszorg (2018).
T. Pieters, G. Widdershoven (eds). (p. 167-178) Boom uitgevers Amsterdam.

Boelsma, F., Schippers, A., Dane, M., Abma,T. Kwaliteit van leven van gezinnen met een kind
met een verstandelijke beperking. Uitgever: VU medisch centrum, afdeling Metamedica,
Amsterdam

Brants, L., van Trigt, P. & Schippers, A. (2018). A Short History of Approaches to Disability in the
Netherlands. In: Hanes, R., Brown, |. & Hansen, N.E. The Routledge History of Disability. London:
Routledge

Claes, G., Maes, J. & Modderman, H. (2018). Ruimte maken voor verlies en rouw in therapie.
Acco: Den Haag / Leuven.
- Achter de rouw. Beeld inzetten in de dialoog met personen met een verstandelijke
beperking. Sofie Sergeant & Hilde De Leeuw
- Beeldboek ‘Dingske’. Rouw bij dementie en personen met een verstandelijke beperking.
Sofie Sergeant & Hilde De Leeuw

Disability Studies In de media

Kool, J. (2018) Of disability pride and fear. Ethics of Care, published online March 11, 2018

Van Helden, I., Sergeant, S. (2018) Het organiseren van een welkome plek. Handvatten voor een
toegankelijk congres. Uncover, een uitgave van het domein Leisure & Events van Breda
University of Applied Sciences, nr. 2, p. 7.

Het decembernummer 2018 van het tijdschrift Markant besteedt aandacht aan de bomen (het
les- en studiemateriaal) van Disability Studies.

Op HoiUtrecht.nl staat een interview met Sofie Sergeant en Henriétte Sandvoort over hun
onderzoek 'Samen werken, samen leren'.

In aanloop naar het Focus op onderzoek congres met het thema 'Parterschap in onderzoek’,
verscheen het artikel 'Wetenschap met meerdere partners' in de Markant (Max Paumen, editie
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april 2018). Alice Schippers die een keynote verzorgde, werd voor dit artikel geinterviewd.

Recensie Ebb: https://www.klik.org/Nieuws/Communicatie-
_Ebb_helpt_clienten_praten_met_beelden-180131191500

Blogs
Sinds januari 2016 worden er maandelijks blogs geschreven op de DSiN website in de blogreeks

‘Daar waar het raakt’. Een blogreeks geschreven door mensen uit het netwerk van Disability
Studies en over datgene wat hen raakte in hun onderzoek, in de praktijk en in het onderwijs.
Datgene wat inspireerde, knelde of schuurde. Met jezelf, met de maatschappij, met
wetenschappelijke kaders. Raakvlakken.

Overzicht in 2018:

Wie zijn jouw hulplijnen? -Miriam Zaagsma

De blog van het congres -Henriétte Sandvoort

Als raaf en wolf - Noélle van den Heuvel

Rollende moeders - Ymke Kelders

What makes good quality of life? - lvan Brown

Wat kun je niet? En wat kun je daardoor beter? -Ronald Ligtenberg

Moeder van een bijzonder meisje -Hanna Blom-Yoo

Samen werken - Kim van den Boogaard

Mind the gap: aandacht voor de overgang van onderwijs naar arbeidsmarkt voor hoger
opgeleide jongeren met een beperking - Marian de Groot

Samenwerken binnen het onderzoek “Agressievermindering door supplementen”- David Gast
en Niels Nijenhuis

'Liefdadigheid' versus kunst - Joop Oonk

Migrant Mental Health; beyond the medicine chest and the couch-lkenna Ebuenyi

A dive into the unknown - Bianca Prins

Vlogs
Onderzoeker Sofie Sergeant en co-onderzoeker Henriétte Sandvoort doen sinds 2016 verslag via

het Kennisplein Gehandicaptensector. Ze delen wat ze meemaken in het onderzoeksproject
Samen Werken Samen Leren via vlogs en logboeken. In 2018 maakten ze vele vlogs.
http://www.kennispleingehandicaptensector.nl/gehandicaptenzorg/neem-een-uniek-kijkje-in-
de-borrelende-keuken-van-onderzoek.html.
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