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Door Els Smits32

Els Smits studeerde Voeding aan de Landbouw Universiteit 
Wageningen en massagetherapie aan de Holos Academie. 
Momenteel werkt ze voor Arcturus (Vakblad Natuurlijke & 
Integrale Gezondheidszorg, OrthoFyto) en is ze docent bij 
Esoterra Massage-opleidingen.

RESUMÉ

VRAAG:  
Wat houdt citizen science in en 
wat zijn belangrijke voorwaarden 
ervoor?

BEVINDINGEN:  
Mensen met chronische klachten 
gaan zelf op zoek naar wat 
hen verder kan helpen om hun 
gezondheid te stimuleren of hun 
levenskwaliteit te verbeteren. 
Hier huist enorm veel kennis die 
momenteel wetenschappelijk niet 
wordt benut.

BETEKENIS:  
Door gestructureerd n=1-
ervaringen met zelfonderzoek 
te vertalen naar inzichten 
op groepsniveau, worden 
mogelijkheden voor personalised 
health gecreëerd.
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Het grootste 
onderzoeksbedrijf zonder 

formele onderzoekers 

Citizen 
science

Fotonenemissie van dezelfde Acetabularia

NATUURLIJKE GEZONDHEIDSZORG

Gaston Remmers 
studeerde agro-
forestry in 
Wageningen en 
promoveerde als 
ruraal socioloog. 
Gedurende zijn 
loopbaan intrigeerde 
hem steeds weer de 
vraag hoe schijnbare 
leken zich verhouden 
tot professionals. 
Of het nou boeren 
zijn ten opzichte 
van agronomen, 
of patiënten ten 
opzichte van artsen 
of andere medici. 
Er is bijna altijd een 
spanning voelbaar 
tussen een dominante, 
professionele 
manier van denken 
en doen, en dat wat 
ter plaatse nodig is 
en betekenis heeft. 
Hoe komt relevante, 
contextgebonden 
informatie tot zijn 
recht in een systeem 
dat eigenlijk alleen op 
basis van algemene 
uitspraken werkt?
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Binnen MD|OG gaat het over vragen hoe je 
die data documenteert, hoe je ervoor zorgt dat 
ze interpreteerbaar zijn, hoe ik als individu een 
rol krijg ten opzichte van een systeem dat niet 
geïnteresseerd is in mijn eigen bevindingen. En 
hoe krijg ik die data onder mijn regie, zodat ik 
ze op een ethisch passende manier kan uitle-
nen aan derden? Oftewel zonder overgeleverd 
te worden aan allerlei partijen die zien dat mijn 
zogenaamde ‘real world-data’ veel waarde verte-
genwoordigen, ook financiële waarde.’ Daarvoor 
is inmiddels de Holland Health Data Coöperatie 
ontwikkeld, een coöperatief samenwerkings-
model, waarin burgers en patiënten niet alleen 
directe zeggenschap hebben over hun gezond-
heidsdata, maar waarmee tevens de collectieve 
kracht wordt ingezet om de positie ten opzichte 
van de grote data-tech bedrijven als Google en 
Facebook te versterken. Zo kan een deel van de 
financiële winsten die in de datahandel worden 
gegenereerd direct omgebogen worden naar 
de coöperatie, die het kan inzetten ter onder-
steuning van een gezondheidsbevorderende 
economie. 

‘Als jij iets hebt uitgepuzzeld en ik heb iets uitge-
puzzeld, kan een andere partij daar een analyse 
op doen, en er gemeenschappelijke factoren uit 
filteren. Zo tillen we de individuele gegevens naar 
een collectief niveau. Dus het idee is ons daarin 
te verenigen en onze eigen bevindingen op een 
gestructureerde manier te registreren. Andere 

partijen kunnen daar – na een ethische review van hun onderzoeksvoorstel – 
gebruik van maken. Bij een positieve review wordt het verzoek tot datagebruik 
doorgeleid naar de individuele coöperatieleden, die dan zelf kunnen besluiten of 
ze hun data willen delen met de betreffende aanvrager. Het geheel staat nog in 
de beginfase, maar inmiddels lopen er een aantal projecten.’

Het grootste reeds lopende project heet ‘MijnEigenOnderzoek’. ‘Dat is eigen-
lijk een eerste poging in Nederland om gestructureerd n=1-ervaringen met zelf-
onderzoek te vertalen naar inzichten op groepsniveau.’ Bij MijnEigenOnderzoek 
gebeurt dit rondom darmgezondheid: mensen met darmklachten en chronische 
vermoeidheid en een chronische aandoening zijn van harte welkom om zelf-
onderzoek te doen. Ze kunnen na bloed-, speeksel- en ontlastingonderzoek in 
overleg met een arts kiezen uit drie verschillende behandelingen, met standaard 

O
ok Gaston is zo’n schijnbare leek op het 
gebied van zijn eigen gezondheid. Op zijn 47e 
kreeg hij tongkanker. ‘De medische behan-
deling beperkte zich tot chirurgie en bestra-
ling. Verder moest ik het zelf doen. Zo kwam 
ik op dat spoor waar veel mensen terechtko-
men als ze een ingrijpende ziekte krijgen: ze 
gaan zelf puzzelen. Dat is nou eenmaal wat 
mensen doen. Alleen wordt al die kennis nau-

welijks serieus gedocumenteerd; de wijsheid wordt er niet uit gehaald. 
Dat begon mij te irriteren en ook te fascineren.’ 

Vanuit die motivatie richtte hij in 2015 het Platform Patiënt en Voe-
ding op, met als missie voeding tot een erkende medische interventie- 
en preventiestrategie te maken, met een grote rol voor ervaringsken-
nis van patiënten. ‘Of ze nou reuma, hartklachten, hoofdpijn of kanker 
hebben, ze zien dat voeding en leefstijl iets met ze doet. Ik vroeg me af 
hoe we onze eigen kennis op een hoger plan zouden kunnen trekken.’ 
Middels de symposia ‘BeyondRCT’ leidde het tot een zoektocht naar 
nieuwe burgergedreven onderzoeksmethoden die verder gaan dan de 
klassieke gouden standaard van dubbelblind onderzoek in de medi-
sche wereld. Daaruit volgde de noodzaak ook het databeheer te her-
organiseren vanuit burger- en patiëntenperspectief. En zo ontstond de 
stichting Mijn Data Onze Gezondheid (MD|OG), gericht op het gegeven 
dat individuele data belangrijk kunnen zijn voor ieders gezondheid, en 
dat de regie van burgers over genereren en beheer ervan essentieel is. 
De verbindende term waaronder dit alles valt, is ‘citizen science’ ofwel 
burgerwetenschap.

‘Onze ambitie is dat het eigen onderzoek wat wij als burgers doen, 
onderdeel wordt van reguliere kennisontwikkeling. Wat Airbnb is voor 
het hotelwezen, namelijk het grootste hotelbedrijf ter wereld zonder 
formele bedden, willen wij ontwikkelen voor het onderzoek. Wij zijn na-
melijk het grootste onderzoeksbedrijf ter wereld, zonder formele on-
derzoekers. Dat zijn wij burgers. En dat kunnen we faciliteren middels 
een platform. Daarvoor moeten we een aantal voorwaarden scheppen 
en daar zijn wij nu mee bezig. In zekere zin is dit trial and error en al 
doende leren; het is ook gewoon stappen durven te zetten. In de medi-
sche sector wordt pas een stap gezet als er bewijs is. Terwijl wij burgers 
niet wachten tot er sluitend bewijs is, wij dóen. 

CITIZEN SCIENCE
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probiotica, met een specifiek voedingssupplement 
of met een gespecialiseerd probiotisch mengsel. 
‘Er zijn voldoende aanwijzingen dat verandering 
van de bacteriesamenstelling in de darmen een 
effect kan hebben. Bovendien bestaat er een be-
langrijke relatie tussen de darmgezondheid en het 
brein, wat effect heeft op vermoeidheidsklachten 
en door kan slaan op allerlei andere systemen in 
het lichaam. De juiste interventie kan zomaar een 
sprong in de kwaliteit van leven geven.’

Het gaat er bij MD|OG om de verbinding te zoeken 
tussen mensen die zelf data genereren en partijen 
die iets met die data kunnen doen. ‘Mycardio gaat 
bijvoorbeeld over mensen die ICD-drager zijn; zij 
hebben een soort pacemaker in de borst die 24/7 
data monitort. Patiënten doen daar niks mee, die 
krijgen alleen een alarmbel als het fout is. Wij zou-
den het leuk vinden als we die data kunnen uitlezen 
en afzetten tegen iemands dagritme bijvoorbeeld. 
Of als je sporter bent tegen de intensiteit van je 
trainingen. Of tegen wat je eet. Dan krijgt het echt 
toegevoegde waarde. Het is een voorbeeld, maar 
er zijn ontzettend veel domeinen waarop je dat zou 
kunnen toepassen. Via BeyondRCT worden we re-
gelmatig benaderd door mensen die met een initia-
tief bezig zijn. Zoals een man met clusterhoofdpijn 
die ict’er is. Hij heeft een eigen systeem opgezet, 
waarin mede-clusterhoofdpijnpatiënten kunnen 
documenteren wat voor symptomen ze hebben en 
wat voor manieren ze hebben gevonden er iets aan 
te doen. Dus hij maakt de registratie van sympto-
men en interventies mogelijk. Dat soort initiatieven 
willen wij graag een podium bieden en zorgen dat 
het groter wordt.

Het vermoeden bestaat dat waar we nu mensen 
nog opdelen in die bekende aandoeningen, we zul-
len zien dat daaronder andere aandoeningoverstij-
gende patro(o)nen schuilen. Bijvoorbeeld dat blijkt 
dat mensen met bepaalde hartklachten en andere 
mensen met reuma eenzelfde onderliggende con-
ditie hebben. Daarmee heb je dan een belangrijke 
hoofdoorzaak van de aandoening te pakken, en 
kom je in de toekomst hopelijk sneller bij de juiste 
specialist terecht. Dan komt de zogenaamde per-
sonalised health meer in beeld. Wat is nou voor mij 
van toepassing? Het epidemiologisch onderzoek 
heeft ons een hoop gebracht. Zo is ons algemene 
voedingspatroon hoofdzakelijk gebaseerd op epi-
demiologisch onderzoek. De richtlijnen van de 
schijf van vijf zijn, zeker sinds de laatste aanpas-
sing, behoorlijk goed geworden. Veel meer focus 
op groente en een nadruk op niet te veel snelle 
koolhydraten; daar zitten goede dingen in. Maar 
dan nog zal het voor de een anders zijn dan voor 

‘n=1-ervaringen 
met zelfonderzoek 

vertalen naar 
inzichten op 

groepsniveau’

>
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de ander. Die finetuning, daar gaat het over. Er 
zal best een soort noemer zijn die in principe 
voor iedereen goed is, voldoende bewegen, vol-
doende groente, goed slapen en uitrusten, zor-
gen dat je vrienden hebt in je naaste omgeving. 
Dat is de algemene basis, maar dan nog. Ik ben 
nou 54 en toen ik tongkanker kreeg, was dat al 
de derde keer dat ik wat had. Want ik had drie 
jaar daarvoor een infarct gehad, drie jaar dáár-
voor had ik vanwege artrose een nieuwe heup 
moeten laten zetten en anderhalf jaar geleden 
heb ik mijn tweede heup laten plaatsen. Dus ik 
denk: hoe kan dat nou?’

In het vorige nummer van het Vakblad kwa-
men vanuit het Platform Patiënt en Voeding 
Loes Visser en Connie Hoek aan bod. ‘Loes 
is een voorbeeld van een patiënt die zelf haar 
eigen dingen heeft gevonden en Connie is een 
voorbeeld van een professional die denkt: ‘Dit 
werkt niet, ik pas wat aan’. Beiden hebben de 
eigenwijsheid om dingen te proberen en kijken 
er met een nieuwsgierige en onderzoekende 
blik naar. De vernieuwing hoeft niet alleen van 
patiënten te komen, het komt ook vaak van 
professionals die op de werkvloer zitten en in-
tensief contact hebben met patiënten.

De lezers van dit blad zien natuurlijk ook din-
gen en kunnen hun inzichten vaak nergens 
kwijt. Wij proberen systemen te ontwikkelen 
waarin hun observaties er wel toe gaan doen. 
Dus ik zou therapeuten willen oproepen zich 
bij ons aan te sluiten en ons kenbaar te maken 
waar ze mee worstelen. Dan kijken we samen 
hoe we dat kunnen vertalen in een aanpak of 
project. Zodat ook jouw data en jouw inzichten 
en die van je cliënten naar een nieuw niveau ge-
tild worden. Dat leidt ook tot meer hard bewijs 
voor onverwachte aanpakken. Dus kom met je 
inzichten, kom met je patiënten, kom met al-
les waarvan je denkt dit moet beter uitgezocht 
worden, methodologisch, inhoudelijk, alles!

Ik las onlangs een artikel in het blad van 
de Moermanvereniging over iemand die een 
agressieve vorm van blaaskanker had. Door 
zelf aan de slag te gaan met voeding, kruiden-
therapie en meer dingen, verdween de kanker. 
Dat het bij hem werkte, wil natuurlijk niet zeg-
gen dat het ook bij een ander werkt. De artsen 
zijn verbaasd, maar zeggen niks te kunnen 
met een enkel geval. Dat snap ik, maar je kunt 
het ook niet negeren. Hoe kan het nou dat het 
werkte? Die frisse blik wil ik wakker maken.’ a

Meer informatie:  
www.mdog.nl, www.BeyondRCT.net
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ook jouw data en 
jouw inzichten en 
die van je cliënten 
kunnen naar een 
nieuw niveau getild 
worden
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