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SAMENVATTING

De toegankelijkheid en kwaliteit van zorg is voor migranten vaker ontoerei-
kend dan voor autochtonen in Nederland. Gezien de voorspelde groei van
migrantengroepen in Nederland in de komende jaren, en de hogere ziektelast
en -kosten bij deze groep vergeleken bij de autochtone bevolking, is het van be-
lang de kwaliteit en effectiviteit van zorg voor migranten te vergroten. Actieve
betrokkenheid, ofwel participatie, van migrantengroepen in onderzoek, beleid
en kwaliteitsbeleid in de gezondheidszorg kan hier aan bijdragen.

Tot op heden zijn er nog geen overzichten van werkzame initiatieven die hel-
pen patiéntenparticipatie van migrantengroepen te vergroten binnen onder-
zoek, beleid en kwaliteitsbeleid. Met deze handreiking wordt er getracht kennis
op dit gebied te bundelen en een instrument aan te reiken met als doel het
vergroten van patiéntenparticipatie van migranten binnen de terreinen onder-
zoek, kwaliteit en beleid van de gezondheidszorg. De doelgroep van deze hand-
reiking wordt gevormd door professionals die werken binnen de boven-
genoemde terreinen in bijvoorbeeld ziekenhuizen, cliéntenraden, of bij
universiteiten.

De handreiking is opgesteld in samenwerking met een panel van migran-
ten. Het is gebaseerd op onderzoek, op praktijkvoorbeelden, op groepsgesprek-
ken met de doelgroep en op interviews met verschillende representanten van
organisaties uit het veld die goede ervaringen hebben met diverse vormen van
patiéntenparticipatie door migranten.

Met de handreiking worden er drie verschillende groepen bediend, die ver-
schillende informatiebehoeften hebben. Om deze reden zijn onderdelen los te
lezen en te gebruiken. Naast de inleiding bestaat de handreiking uit drie ver-
schillende onderdelen: een verkorte weergave van het literatuuronderzoek dat
in het kader van dit project is uitgevoerd, een checklist waarmee een profes-
sional kan toetsen hoe zijn of haar organisatie al bezig is met patiéntenpartici-
patie van migranten en een stappenplan waarin handvaten worden gegeven
hoe u als professional aan de slag kunt met het vergroten van patiéntenpartici-
patie van migranten binnen uw organisatie. In het stappenplan worden ook di-
verse veelbelovende voorbeelden gegeven.



INLEIDING

Voor u ligt de handreiking patiéntenparticipatie van migranten in onderzoek,
kwaliteit en beleid.

Pharos en het cBo, in samenwerking met migrantenorganisaties Noom en
sIGN, hebben de krachten gebundeld om op basis van een literatuuronderzoek,
praktijkvoorbeelden en een deskundigenpanel deze handreiking te ontwikke-
len om participatie van cultureel diverse groepen in onderzoek, kwaliteit en be-
leid in de zorg te vergroten. Door samen te werken met NooM en SIGN is er
door cBo en Pharos zelf ook getracht bij te dragen aan een actievere participatie
van migranten (patiénten)organisaties in onderzoek, kwaliteit en beleid. Deze
handreiking brengt de bevindingen van dit samenwerkingstraject samen.
ZonMw heeft de ontwikkeling van deze handreiking gefinancierd.

De handreiking is een eerste aanzet tot ondersteuning van professionals.
Aanvullingen zijn welkom. U kunt deze mailen naar cBo of Pharos: Annemiek
Dorgelo of Helena Kosec

Aanleiding handreiking

Deze handreiking is ontwikkeld om te voorzien in ontbrekende informatie en
ontbrekende overzichten over werkzame initiatieven en elementen van patién-
tenparticipatie in onderzoek, beleid en kwaliteitsbeleid van migrantengroepen
in Nederland (Leys e.a. 2007, Crocket et al. 2008, Scheidegger et al. 2007,
Guignon et al. 2005, Kamtsiuris et al. 2007).

Informatie en overzichten die inzicht geven in de wijze waarop actieve betrok-
kenheid, ofwel participatie, van niet-westerste patiénten vergroot kan worden,
is van belang om de toegankelijkheid en kwaliteit van zorg te vergroten (Tonk,
2008). Tot op heden is de kwaliteit en toegankelijkheid van zorg voor migran-
tengroepen vaker ontoereikend dan voor autochtone groepen (Seeleman e.a.
2008). Dit is niet wenselijk. Zorg dient voor alle groepen toegankelijk te zijn en
alle bevolkingsgroepen moeten invloed uit kunnen oefenen in zowel onder-
zoek, beleid als kwaliteitsbeleid (ZonMw, 2011). Tot op heden is dit niet het
geval. Migranten zijn nog beperkt betrokken bij besluiten in onderzoek, beleid
en kwaliteitsbeleid in de zorg (Grit en van de Bovenkamp 2008, De Graaf en
Eitjes 2004).

De beperkte toegankelijkheid op zich is niet alleen onwenselijk, het brengt ook
een verhoging van zorgkosten met zich mee door de toenemende ziektelast in
deze groep. Migranten gaan de komende jaren een steeds groter aandeel uit
maken van de Nederlandse bevolking (van 20% in 2010 naar 29% in 2050).
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Tegelijkertijd ligt de ziektelast in deze migranten patiéntengroep 22% hoger
vergeleken met de autochtone bevolking (Verweij e.a. 2010). Migratie lijkt een
risicofactor op het gebied van fysieke en psychische gezondheid (cso, Noom
2012). Het is voor te stellen dat gezien de groeiende niet-westerse bevolking en
de 22% hogere ziektelast de kosten voor de gezondheidszorg verder zullen stij-
gen.

De beperkte toegankelijkheid en kwaliteit van zorg voor migranten wordt on-
der andere veroorzaakt doordat bestaande initiatieven en zorgstructuren nog
onvoldoende aansluiten bij de beleving van ziekte en zorg van niet-westerse pa-
tiénten (Graaf 2004, Hartman e.a. 2009, Van Vliet e.a. 2006). Het betrekken
van patiénten met verschillende culturele achtergronden, ofwel actieve partici-
patie, is van belang om de zorg beter te kunnen implementeren en beter aan te
laten sluiten bij de behoeften van alle patiénten in Nederland. Hiermee kan de
kwaliteit en effectiviteit van de zorg vergroot worden (ZonMw 2011, Boven-
kamp e.a. 2008, N1G6z, Mikado, Verweij Jonker Instituut, Pharos 2010, 2011,
2012). Om deze reden is het van belang om informatie en inzicht te verkrijgen
in elementen en werkzame initiatieven op het gebied van migranten patiénten-
participatie voor de terreinen onderzoek, kwaliteit en beleid in Nederland.

Doel en doelgroep handreiking

Het doel van deze handreiking is om professionals binnen onderzoek, kwali-
teit en beleid te ondersteunen bij het actief laten participeren van patiénten
met een cultureel diverse achtergrond. Bij onderzoek kan er gedacht worden
aan universiteiten en andere onderzoeksinstellingen in Nederland die binnen
hun onderzoek ook patiénten met een andere dan de Nederlandse achtergrond
willen betrekken. Wat betreft het kwaliteitsbeleid en het (nationaal)beleid zijn
doelgroepen voor deze handreiking bijvoorbeeld ziekenhuizen die allochtonen
willen betrekken bij het vormgeven van hun kwaliteitsbeleid of patiénten-
verenigingen die ook de stem van de allochtone patiént naar voren wil brengen.
Deze handreiking kan echter ook geschikt zijn voor kleinschaligere instanties
die te maken hebben met patiénten van diverse achtergronden zoals huisart-
senpraktijken.

Leeswijzer

De handreiking is zo geschreven dat u de verschillende onderdelen ook afzon-
derlijk kunt gebruiken. Wanneer u direct aan de slag wilt met het vergroten van
patiéntenparticipatie van migranten, kunt u deel 1 en deel 2 overslaan en zich
richten op het stappenplan. Wilt u echter wat meer achtergrondinformatie over
patiéntenparticipatie van migranten, dan kunt u het beste deel 1 lezen. Wilt u



1

weten hoe de stand van zaken binnen uw organisatie is op het gebied van pa-
tiénten-participatie van migranten, dan is het invullen van de 3 checklists in de
bijlage een goed begin. Zie ook onderstaande toelichting op de indeling.

Indeling handreiking

Stand van zaken in binnen en buitenland

In het eerste onderdeel wordt er toegelicht wat we binnen deze handreiking
onder de migranten patiéntenparticipatie verstaan en wat het belang is van
migranten patiéntenparticipatie. Daarnaast wordt er een overzicht gegeven van
de stand van zaken van patiéntenparticipatie in onderzoek, kwaliteit en beleid
in binnen-en buitenland vanuit de literatuur. Dit geeft u inzicht over de huidi-
ge kennis over effectieve methoden, succesfactoren en verbeterpunten over
migranten patiéntenparticipatie.

2 Checklist Cultureel sensitieve patiéntenparticipatie

In het tweede onderdeel van deze handreiking worden 3 checklists beschreven.
Deze checklists staan in de bijlage. De checklists zijn bedoeld voor organisaties
die de participatie van migranten patiénten willen verhogen. De checklists ge-
ven aan in hoeverre een organisatie op de goede weg is als het gaat om patién-
tenparticipatie door migranten en wat er in de organisatie nog verbeterd kan
worden.

3 Stappenplan voor verbeteren van cultureel sensitieve patiéntenparticipatie

In deel drie van de handreiking wordt er een stappenplan beschreven dat hand-
vatten biedt om als organisatie direct aan de slag te gaan met het bevorderen
van patiéntenparticipatie door migranten. Binnen dit stappenplan worden
voorbeelden beschreven van patiéntenparticipatie door migranten.
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MIGRANTEN PATIENTEN-
PARTICIPATIE

In deze handreiking wordt er gesproken van patiéntenparticipatie wanneer er-
varingsdeskundigheid wordt ingezet in besluitvormingsprocessen. Patiénten-
participatie wordt gedefinieerd als deelname van patiénten(organisaties) aan
onderzoek, beleid en kwaliteit van zorg als partner naast wetenschappers, be-
leidsmakers en professionals. Hierbij wordt de unieke ervaringsdeskundig-
heid van patiénten(organisaties) benut met als doel de kwaliteit van zorg te ver-
groten (ZonMw 2011, CBO 2009).

Er zijn vele vormen van participatie bekend. Grofweg maken wij een onder-
scheid naar meer passieve vormen van participatie en actieve vormen van parti-
cipatie. Passieve vormen van participatie zijn gericht op het informeren van
patiénten (zoals publiciteit, gratis telefoonnummer en geschreven informatie-
bronnen), raadplegen en consulteren (bijvoorbeeld vragenlijsten, en focus-
groepen). Bij actieve vormen van participatie is de patiént betrokken bij besluit-
vormingsprocessen, er is partnerschap in activiteiten en de regie ligt (mede) bij
de patiént (geven of organiseren van conferenties, publieke hoorzittingen,
workshops, deelname aan commissies etc.). In deze handreiking richten wij
ons alleen op actieve participatie.

Wanneer we in deze handreiking spreken over migranten patiéntenpartici-
patie dan bedoelen we dat er migranten/niet-westerse allochtonen/etnische
groepen/cultureel diverse groepen/diversiteit/seldom heard groups/minori-
ties betrokken worden. De term migrant werd door het deskundigenpanel als
de prettigste omschrijving gedefinieerd, om die reden gebruiken wij deze term
in deze handreiking. Uiteraard bestaat ‘de’ migrant niet. Migranten vormen
een zeer heterogene geroep.

Waarom migranten patiéntenparticipatie

Patiénten kijken met andere ogen naar zorg dan onderzoekers, kwaliteitsme-
dewerkers, bestuurders van zorginstellingen en nationale beleidsmakers op
het gebied van zorg. Zij bezitten ervaringsdeskundigheid die uniek is en die te
maken heeft met:

e Hun persoonlijke situatie (e.g. ziekte, behandeling, herstel, kennis, vaardig-
heden, beschikbare middelen)

¢ Hun omgeving (e.g. mantelzorg, ervaringen met zorg van familie, vrienden)

Patiénten kennen de zorginstelling en geboden zorg als geen ander en kunnen
aangeven wat goed loopt en wat minder goed loopt. Onderzoekers weten veel
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over onderzoeksmethodieken en relevante gegevens betreffende ziekten en be-
handelmethodes. Kwaliteitsmedewerkers en bestuurders van ziekenhuizen be-
zitten kennis over richtlijnen en kwaliteitssystemen om de kwaliteit van dia-
gnostiek en behandelmogelijkheden te verbeteren en efficiénter te maken.
Beleidsmakers bezitten kennis over gezondheidsbeleid en gezondheidssyste-
men. Voor een goede zorg en optimaal functioneren van het gezondheidssys-
teem is zowel ervaringsdeskundigheid als professionele kennis onontbeerlijk
(cBO 2012).

Zoals eerder aangegeven lukt het tot op heden nog onvoldoende om patién-
ten met een cultureel diverse achtergrond actief te laten participeren in onder-
zoek, kwaliteit en beleid in de zorg terwijl dat juist voor deze groep van belang
is (zie ook bijlage 1). Migranten ervaren relatief vaak cultuur- en taalproblemen
in communicatie met zorgverleners met als gevolg dat zij zich niet serieus ge-
nomen voelen. Het wederzijds begrip tussen migranten en zorgverleners en
de therapietrouw is lager dan onder niet migranten. Migranten geven minder
feedback op de kwaliteit van de zorg en nemen veel minder deel aan verbeter-
trajecten in de zorg. Ook ervaren vele migranten belemmeringen in het maken
van eigen keuzes en het voeren van eigen regie in de zorg. Het verhogen van
patiéntenparticipatie door patiénten met verschillende culturele achtergron-
den kan daar verandering in brengen. Patiéntenparticipatie voor deze groep is
van belang om de zorg beter aan te laten sluiten bij de behoeften van alle pa-
tiénten in Nederland (Van Berkum en Smulders, Pharos 2010). Daarmee kan
de kwaliteit en effectiviteit van zorg verbeteren (Pharos, 2011; Pharos 2013).

Wanneer is migranten patiéntenparticipatie nuttig?

Het is van belang te beseffen dat niet alle kennis en informatie van patiénten in
de zorg bruikbaar is. Eenmalige ervaringen die niet met anderen gedeeld wor-
den, zijn doorgaans minder betrouwbaar en worden niet gezien als een speci-
fieke ervaringsdeskundigheid. Iedere patiént heeft zijn eigen specifieke wen-
sen, behoeften, problemen en emoties. Dé migranten patiént bestaat niet. Dit
verklaart ook waarom informatie over eenmalige participatie van één patiént
niet voldoende is (cBo 2012). Pas als de kennis wordt opgedaan door herhaalde
ervaringen met het lichaam, de aandoening en met de gezondheidszorg en ver-
volgens wordt gedeeld, bijvoorbeeld in een patiéntenorganisatie, ontstaat unie-
ke en bruikbare ervaringsdeskundigheid (Caron-Flinterman 2005).

Wat levert migranten patiéntenparticipatie op?
Patiéntenparticipatie vereist een aanzienlijke investering zowel van patiénten

als van instellingen die patiénten erbij willen betrekken. Instellingen moeten
middelen en kennis beschikbaar stellen en voorbereidingen treffen om patién-
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ten te raadplegen. De vraag doet zich voor waarom zij dat zouden doen. Op wel-
ke opbrengst kunnen zij rekenen als ze investeren in participatie?
In de literatuur worden verschillende redenen genoemd voor patiéntenpartici-
patie:

e Verbeteren van de kwaliteit van zorg en het vergroten van de kans op nieuwe
oplossingen

» Legitimatie geven aan te nemen beslissingen

e Vergroten van empowerment van patiénten

¢ Verbeteren van implementatiekansen van de te nemen besluiten

e Verhogen van de efficiency en effectiviteit van het zorgsysteem (iBMG 2008,
Kosec, 2012)

Waarom migranten patiéntenparticipatie in onderzoek,
kwaliteit van zorg en beleid?

Onderzoekers, beleidsmedewerkers en kwaliteitsmedewerkers in de zorg heb-
ben kennis van aanpalende terreinen van belang voor de kwaliteit van zorg. Op
elk van deze terreinen is voor een optimaal functioneren zowel professionele
deskundigheid als ervaringsdeskundigheid nodig. Er zijn verschillen binnen
deze drie terreinen wat betreft migranten patiéntenparticipatie, maar ook over-
eenkomsten. Aangezien de terreinen elkaar aanvullen, maar ook gezien de
overlap tussen de terreinen richt deze handreiking zich op de drie terreinen:
onderzoek, kwaliteit van zorg en (nationaal) beleid.

Bij onderzoek gaat het om onderzoek in de gezondheidzorg, volgens de 6 sa-
menhangende domeinen, zoals opgezet volgens het NIVEL (2011), namelijk ge-
zondheid en ziekte, verwachtingen en ervaringen van patiénten, het zorgpro-
ces, aanbod en organisatie van zorg, structuur en sturing van zorg en
uitkomsten van zorg. Bij kwaliteit ligt de nadruk op (para)medische richtlijnen
en kwaliteitsinstrumenten van instellingen in de gezondheidszorg. Bij beleid
wordt gekeken naar het gezondheidsbeleid op nationaal, regionaal, lokaal en
instellingsniveau.

Wat moeten we weten voor succesvolle patiénten-
participatie?

Om patiénten actief te laten participeren in onderzoek, kwaliteit van zorg en
(nationaal)beleid is het van belang om te weten wat effectieve methoden zijn,
of op zijn minst, welke activiteiten als succesvol worden ervaren door profes-
sionals in de zorg en door patiénten. Hiervoor is inzicht in effectiviteit van pa-
tiéntenparticipatie nodig. Hiermee bedoelen we de mate waarin de vooraf ge-
stelde doelen van patiéntenparticipatie bereikt zijn, maar ook de mate waarin
de gebruikte participatie methoden hebben bijgedragen aan de inbreng en de
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invulling van het patiénten perspectief. Naast de effectiviteit is het ook van be-
lang te weten hoe toepasbaar patiéntenparticipatie is. Hiermee bedoelen we de
mate waarin patiéntenparticipatie in onderzoek, beleid en kwaliteit realiseer-
baar zijn.

Om inzicht te krijgen in de effectiviteit en toepasbaarheid is er voor deze
handreiking een literatuuronderzoek uitgevoerd in de (inter)nationale litera-
tuur naar effectieve vormen en voorbeelden van migranten patiéntenparticipa-
tie. Tevens is er een quick scan in Nederland uitgevoerd naar praktijkvoorbeel-
den en succeservaringen van professionals in onderzoek, kwaliteit en beleid én
zijn er panelbijeenkomsten gehouden met migranten (patiénten)organisaties
voor de inbreng van het patiéntenperspectief.
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RESULTATEN UIT
DE LITERATUUR
EN UIT DE PRAKTIJK

Uit de gevonden literatuur, de uitgevoerde Quick Scan maar ook op basis van
ervaringsdeskundigheid uit de praktijk blijkt dat effectieve methoden gericht
op migranten patiéntenparticipatie op het terrein van beleid, kwaliteitsbeleid
en onderzoek nog amper voor handen zijn. Kennis op dit terrein is binnen het
gezondheidssysteem als geheel nog beperkt zowel wat betreft effectiviteit even-
als toepasbaarheid. Slechts enkele instituten en organisaties hebben op dit ter-
rein substanti€le kennis en ervaring opgedaan. Door deze kennis en ervaring
te bundelen kunnen andere organisaties binnen het gezondheidssysteem veel
leren. Er zijn verschillende factoren gevonden in de literatuur in binnen- en
buitenland welke migranten patiéntenparticipatie kunnen stimuleren dan wel
belemmeren. Opvallend was dat deze factoren gevonden in de literatuur gro-
tendeels in overeenstemming waren met de resultaten van de Quick Scan en
de ervaringsdeskundigheid van het deskundigenpanel. In dit onderdeel van de
handreiking presenteren we deze resultaten en laten we per onderdeel de daar-
uit voorkomende beinvloedende factoren zien die op de verschillende niveaus
terug kwamen.

Binnenland

Beleid

Het idee dat patiénten ervaringsdeskundigheid bezitten en in de gelegenheid
gesteld moeten worden deze deskundigheid in te brengen in de zorg is in Ne-
derland pas in de afgelopen decennia tot stand gekomen. De ontwikkeling in
wetgeving heeft er voor gezorgd dat patiénten(organisaties) een stem krijgen in
organisatie- en (kwaliteits)beleid van de zorg en de zorginstellingen meer
vraaggericht moeten werken (cBo 2012): klachtrecht van cliénten in de zorg-
sector (1995), de wet medezeggenschap cliéntenzorginstellingen (1996), de
kwaliteitswet zorginstellingen (1996) en de wet marktverordening (2006).
Daarnaast wordt er de laatste jaren vanuit de overheid niet alleen van patiénten
gevraagd hun stem te geven, maar er wordt ook verwacht dat patiénten hun ei-
gen keuzes maken in de zorg en hun eigen verantwoordelijkheid kunnen ne-
men wat betreft hun gezondheid. In de laatste beleidsnota’s worden deze ont-
wikkelingen voortgezet. De invloed van cliénten en de positie van cliénten in
de zorg wil het ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport verder ver-
sterken (vws 2008, cBo 2012, Regeerakkoord 2012, Pharos Programma Mi-
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grant als Klant 2011, 2012, 2013). Patiént ervaringsdeskundigheid, evenals pa-
tiéntenparticipatie, krijgt daardoor een steeds belangrijkere rol. In Nederland
zijn als gevolg van bovenstaande ontwikkelingen in de laatste decennia structu-
ren op het gebied van patiéntenparticipatie opgezet zoals patiéntenorganisa-
ties, waarin ook migranten zouden kunnen participeren.

Wetten klachtrecht van cliénten in de zorgsector (1995), de wet medezeggenschap
cliéntenzorginstellingen (1996), de kwaliteitswet zorginstellingen (1996) en de wet
marktverordening (2006) (+)

Marktwerking (+)

Mondigheid patiénten (+/-)

Focus huidig beleid op versterken patiéntenparticipatie (+)

*(-) = negatieve invloed, (+) = positieve invloed

Kwaliteitsbeleid

Van belang is te beseffen dat in Nederland de nadruk ligt op patiéntenpartici-
patie in georganiseerd verband. Belangrijke beslissingen in de zorg worden ge-
nomen in samenwerking tussen zorgaanbieders, zorgverzekeraars en koepels
van patiéntenorganisaties. De Nederlandse patiéntenorganisaties kennen een
sterk gelaagde structuur die hen goed in staat stelt tot collectieve actie. Zij wor-
den geacht de diversiteit van de patiéntenpopulatie te weerspiegelen.

Wanneer er echter gekeken wordt in de Nederlandse literatuur is een be-
langrijke conclusie dat slechts een gering aantal patiéntenorganisatie rekening
houdt met culturele diversiteit. In het specifiek, het bestaan van migranten pa-
tiénten. Terwijl 26% van de respondenten aangeeft dat er beleid gevoerd wordt
ten aanzien van migranten, onderhoudt slechts 12% de daartoe benodigde con-
tacten, krijgt 9% relevante signalen over specifieke problemen en wensen van
migranten patiénten/cliénten en heeft 5% een gericht aanbod om deze groe-
pen binnen de achterban daadwerkelijk te bereiken. Van de landelijke patién-
tenorganisaties hebben slechts enkelen echt ervaring met migranten (De
Graaft & Eitjes, 2004).

Gebrek aan tijd/geld/mensen om specifiek beleid te ontwikkelen (-)

Erwordt geen rekening gehouden met het bestaan van allochtone patiénten (-)
Binnen de organisaties weinig kennis over behoeften, wensen en belevingswereld van
de patiénten (-]
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Oplossingen worden gezocht in bestaande werkwijzen en structuren (-)

De benodigde contacten worden niet onderhouden (-)

Geen gericht aanbod om de groep en/of achterban te bereiken (-)

Er worden geen relevante signalen over specifieke problemen en wensen van alloch-
tone patiénten/cliénten ontvangen (-)

Geen ervaring met allochtone groepen (-)

*(-) = negatieve invloed, (+) = positieve invloed

Onderzoek

Er zijn de afgelopen jaren verschillende onderzoeksinitiatieven opgezet. Er
wordt in Nederland onderzoek gedaan naar patiéntenparticipatie in de prak-
tijk, maar er lijkt weinig onderzocht te worden hoe migranten actief kunnen
participeren in onderzoek in zorg. Althans er is geen literatuur en informatie
over gevonden in het kader van deze handreiking. Dit beeld wordt ook weerge-
geven in een Quick Scan uitgevoerd in het kader van deze handreiking.

Quick Scan

Professionals in onderzoek, beleid en kwaliteitsbeleid van zorg hebben ver-
schillende initiatieven in Nederland opgezet (Leys e.a. 2007). Er zijn echter
geen overzichten bekend van werkzame principes gericht op migranten op
deze drie terreinen. Het ontbreekt aan informatie welke participatiemethoden
gericht op niet-westerse patiénten geschikt zijn voor welk doel en onder welke
voorwaarden. Wel blijkt uit de Quick Scan naar toegepaste patiéntenparticipa-
tiemethodieken (bijlage 1) dat er op dit moment verschillende initiatieven in
Nederland bestaan op het gebied van onderzoek, kwaliteitsbeleid en beleid die
participatie van migrantengroepen of cultureel diverse groepen vergroten: 34
van de 59 respondenten gaven aan dergelijke activiteiten te verrichten. Een nog
kleiner aantal maakt daarbij gebruik van specifieke methodieken (n=24). Geen
van deze initiatieven is nog geévalueerd.

Uit deze Quick Scan blijkt verder dat binnen organisaties die kwaliteitsbe-
leid verrichten er in verhouding het meest aan migranten patiéntenparticipatie
wordt gedaan (76,6%). Ter vergelijking, binnen de bevraagden die met name
actief zijn op onderzoek verricht 56,5% activiteiten op het gebied van migran-
ten patiéntenparticipatie en 48,5% binnen instellingen die actief zijn op beleid.
Ook wanneer alle drie de typen organisaties (kwaliteit, beleid, onderzoek) wor-
den samengenomen worden er in verhouding meer patiéntenparticipatie acti-
viteiten binnen kwaliteitsbeleid verricht (43,5%) dan binnen de terreinen be-
leid (34,7%) en onderzoek (21,7%).

Van alle organisaties die deel hebben genomen aan de Quick Scan gaven 30
organisaties aan specifieke activiteiten en methodieken te hanteren om mi-
granten te betrekken (24 daarvan gebruiken een specifieke methodiek). Wan-
neer migranten participeren, doen zij dit doorgaans op het niveau van informe-
ren en consulteren (15). Soms is er sprake van het inzetten van migranten in
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een adviserende rol. Relatief weinig organisaties en instellingen zetten activi-
teiten in om migranten te betrekken bij besluitvormingsprocessen in de zorg
(7). Er zijn geen voorbeelden gevonden van participatie op de hoogste treden
van de participatieladder: als partner of als opdrachtgever die samen met de
professional besluiten neemt.

Binnen (koepels van) categorale patiéntenorganisaties en onder regionale
zorgbelangen zijn relatief veel (12) migranten participatie activiteiten en me-
thodieken gevonden gericht zowel op kwaliteitsverbetering als op beleid. Ook
een aantal kenniscentra en onderzoeksinstellingen spannen zich in om mi-
granten erbij te betrekken. Soms doen ze dat door migranten te betrekken bij
het meebepalen van het onderzoeksthema, mede-indienen van een onder-
zoeksopzet, interviews af te nemen en resultaten van het onderzoek mede te
presenteren. In verhouding hebben minder zorgverleners deelgenomen in de
Quick Scan en er zijn relatief weinig voorbeelden van patiéntenparticipatie
door migranten in zorginstellingen gevonden (5). Dit geldt in nog sterkere
mate voor zorgverzekeraars en farmaceuten. Een mogelijke oorzaak zou kun-
nen liggen in het feit dat deze organisaties zich niet specifiek op migranten te
richten, maar op de gehele doelgroep inclusief migrantengroepen.

Bestaan van verschillende initiatieven in Nederland op dit moment (+)

Ad hoc participatie (-)

Beperkte associatie patiéntenparticipatie met dienstverlening aan migranten (-)
*(-) = negatieve invloed, (+) = positieve invloed

De meeste participatievormen die voor migranten ingezet worden zijn (ad hoc)
focusgroepen, panels, rondetafelgesprekken en in mindere mate werkgroepen.
Er zijn in de Quick Scan geen voorbeelden gevonden van migrantenparticipa-
tie in landelijke, regionale of lokale gezondheidscommissies. Ook zijn er geen
voorbeelden gevonden van gebruik van minder gebruikelijke participatievor-
men zoals ‘mystery guests’. Uit interviews met de organisaties blijkt dat patién-
tenparticipatie door migranten nog relatief vaak wordt geassocieerd met speci-
fieke dienstverlening aan migranten, zoals voorlichtingen.

Leren van werkzame principes vanuit de praktijk

Omdat er nog beperkt inzicht is in wat werkt in beleid, kwaliteitsbeleid en on-
derzoek wat betreft migranten patiéntenparticipatie in zorg kunnen we nog
veel leren van overzichten van initiatieven vanuit de zorgpraktijk bekend (Pha-
ros, Mikado, N16z, Verweij Jonker Instituut). Deze initiatieven laten zien hoe
belangrijk actieve participatie van niet-westerse patiénten kan zijn voor hun
ziekte en gezondheid en daarmee van invloed op het gebruik van zorg. De lage
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toegankelijkheid van zorg uit zich onder andere in een lagere patiénttevreden-
heid onder niet-westerse patiénten in zowel eerste en tweede lijn (Devillé e.a.
2000). Factoren die een rol spelen in de lagere toegankelijkheid van zorg, lage-
re patiénttevredenheid en hogere ziektelast zijn cultuurbepaalde visies op ge-
zondheid en ziektebeleving (Gailly 2008). Hoe de patiént is of haar ziekte er-
vaart is mede bepalend hoe een patiént omgaat met de klachten, welke zorg zij
denken nodig te hebben (Beune e.a. 2008, Van Dellen e.a. 2007). Door actieve
deelname aan projecten krijgen de patiénten meer invloed op hun leven, ze le-
ren met hun ziekte om te gaan en daarbij hun eigen kracht te ontdekken (Tonk
2008). Vooral bij niet-westerse patiénten lijkt dit van belang. Migranten heb-
ben veelal een andere ziektebeleving vanuit hun culturele achtergrond. De er-
varing leert dat migranten doorgaans gewend zijn aan meer traditionele ver-
houdingen tussen patiént en arts en minder bekend zijn met patiénten rechten
en inspraakrecht (Graaf 2004, Pharos Migratie en gezondheid Feiten en cijfers
2011). Het aanbod van de gezondheidszorg sluit onvoldoende aan bij niet-wes-
terse patiénten. Als voorbeeld hiervan kunt u denken aan het bevolkingsonder-
zoek screening op borstkanker. De participatiegraad van niet-westerse migran-
ten vrouwen is lager dan de autochtone bevolking (Hartman e.a. 2009, Pharos
Migratie en gezondheid Feiten en cijfers 2011). Ook in de internationale litera-
tuur zijn er vele voorbeelden bekend dat de opkomst lager is onder lagere sEs
groepen, een groep waarin ook veel niet-westerse migranten in voorkomen
(Crocket etal. 2008, Scheidegger et al.2007, Guignon et al.2005, Kamtsiuris et
al. 2007). Bij deze initiatieven wordt nog veel gedacht vanuit begrippen en
principes vanuit de professional (Van Vliet e.a. 20006) en niet vanuit de niet-
westerse patiént.

Weinig informatie beschikbaar over doelgroepparticipatie migranten (-)
Verschillen in ziektebeleving (+/-)

Gewend zijn aan meer traditionele verhoudingen tussen patiént en arts (-)
Minder bekend zijn met patiénten rechten en inspraakrecht (-)

Denken vanuit begrippen en principes vanuit de professional (-)

Weinig sprake van gezondheidsbeleid specifiek gericht op migranten(-)

*(-) = negatieve invloed, (+) = positieve invloed

Bovenstaande resultaten laten zien dat patiéntenparticipatie door migranten in
de zorg in Nederland zich nog in de kinderschoenen bevindt. Meerdere van de
bevraagde organisaties geven aan net te zijn gestart of er meer aan te willen
doen. Er is dus wel beweging op dit terrein in Nederland en initiatieven wor-
den of zijn opgestart. Met deze handreiking willen we organisaties op het ge-
bied van onderzoek, beleid en kwaliteitsbeleid binnen Nederland ondersteu-
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nen om initiatieven op het gebied van migranten patiéntenparticipatie te star-
ten en te leren van de ervaring die er is.

Niet alleen willen we leren van initiatieven en ervaringen binnen Nederland.
Ook ervaringen in het buitenland worden mee genomen. Om deze reden volgt
in de volgende paragraaf een overzicht van gevonden initiatieven vanuit de bui-
tenlandse literatuur.

Buitenland

Wanneer naar de buitenlandse literatuur gekeken wordt, blijkt dat ook hier
weinig te vinden is over effectieve migranten participatiemethoden. Er zijn 20
bronnen gevonden in wetenschappelijke databases en websites van internatio-
nale overheden die activiteiten gericht op migranten patiéntenparticipatie be-
schrijven: 6 bronnen over (nationaal) beleid, 5 over kwaliteitsbeleid en ¢ over
onderzoek. Het zijn artikelen en rapporten over procesevaluaties van participa-
tiemethoden en/of discussiedocumenten. In een aantal gevallen worden voor-
beelden van participatiemethoden beschreven. Wat betreft de bewijskracht is
de gevonden internationale literatuur met name gebaseerd op ervaringsdes-
kundigheid van professionals in de zorg en in een enkel geval gebaseerd op
Case Series. Op basis van de beschikbare gegevens kan er daardoor weinig ge-
zegd worden over het participatieniveau en de effectiviteit. Wel is het mogelijk
om methodieken te bespreken die als een goed voorbeeld worden gezien en
om factoren te noemen die gezien worden als belemmerend of stimulerend
voor de participatie van migranten (Dorgelo, Pos, van Schaik, Kosec 2012).

(Nationaal) Beleid

In de United Kingdom is er vanaf de jaren zeventig gestart met zogenoemde
Patient and Public Involvement (pp1) in de vorm van gezondheidsraden. Deze
gezondheidsraden werden bekritiseerd vanwege geografische variaties en het
onvermogen om de diversiteit binnen de gemeenschap te vertegenwoordigen.
Via reguliere kanalen werd geprobeerd om etnische minderheden te bereiken,
wat grote moeite koste. Er bleken geen migranten pleitbezorgers en migranten
sleutelfiguren te zijn of lokale fora die als link tussen de professionals en mi-
grantengroepen konden dienen. Als ze er waren, was er te weinig menskracht
beschikbaar en geen tijd om mee te werken. Minderheden hadden geen toe-
gang tot lokale services die hun belangen behartigden of betrokken waren bij
besluitvorming. Cultuur sensitieve pleitbezorging was nog niet voorhanden en
moest nog worden opgezet (Rai-Atkins 2002).

Inmiddels zijn er verschillende structuren opgezet om patiénten een plat-
form te geven, maar blijft cultureel sensitiviteit een uitdaging in de United
Kingdom en ook andere landen zoals Ierland en Australié (Andersson 2007,
Ray-Atkins 2002, Radermacher 2008, Opinion Leader Research 2006). Zo
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heeft de Nationale Gezondheidsservice (NHs) in de Uk lokale forums opgezet
(Local Involvement Networks (LiNks)), waarmee ze nieuwe mogelijkheden
willen creéren om vrijwilligers en de gemeenschap te betrekken, inclusief
moeilijk bereikbare groepen (Andersson 2007). In Australié zijn ook diverse
structuren en initiatieven opgezet om patiéntenparticipatie te vergroten. Bij-
voorbeeld, het betrekken van gemeenschappen met verschillende talen en cul-
turen (culturele en linguistisch diverse communities (cALDp)) in raden en be-
sturen van gezondheidsservices voor ouderen (Australian Government 2006,
Radermacher 2008). Naast het opzetten van beleidsstructuren op meer lokaal
niveau zijn er net zoals in Nederland wetten op nationaal niveau waarin
klachtrecht van patiénten is vastgelegd. In Australié moeten ze de patiént la-
ten weten dat deze mogelijkheid bestaat (Australian Government 2006, Ra-
dermacher 2008). In lerland bestaat er een feedback-policy wat inhoudt dat
elke organisatie die gezondheidzorg levert feedback van de user moet vragen.
Er moet een programma zijn die hier in voorziet (HSE 2010).

De ervaring met verschillende beleidsiniatieven op dit lokaal en nationaal ni-
veau laat zien dat het als moeilijk ervaren wordt om migrantengroepen te be-
reiken, laat staan actief te laten participeren. Volgens een van de auteurs van
het rapport over de National Health Service (Andersson et al 2007), Anna
Coote zijn locale statutionaire organisaties in de Uk, maar ook de nationale vrij-
willigers sector, tot op heden niet in staat effectief een stem te geven aan men-
sen die het meest kwetsbaar zijn in de samenleving. Ze spreekt over ‘seldom
heard groups’ waar ook etnische minderheden en vluchtelingen onder vallen.
Sommige van deze groepen vermijden contact en andere worden gewoonweg
niet gezien totdat ze in de problemen komen. Het is volgens haar zowel een lo-
gistieke als een financiéle uitdaging om deze groepen te bereiken. Ook wordt
er in het rapport van Andersson et al (2007) gesteld dat wanneer patiénten en
het publiek echt een stem wordt gegeven in de activiteiten van Nus, dit bete-
kent dat de diensten binnen een land kunnen verschillen aangezien de behoef-
ten en zorgen van mensen binnen een land ook verschillen. Wanneer dit wordt
geaccepteerd en goed wordt uitgevoerd zal pp1 volgens Andersson et al. ervoor
zorgen dat de diensten van de gezondheidszorg aan een diversiteit van behoef-
ten zal voorzien.

Via reguliere services etnische minderheden proberen te bereiken (-)

Beschikbaarheid migranten pleitbezorgers en migranten sleutelfiguren (-]

Te weinig menskracht en tijd (-)

Minderheden hadden geen toegang tot lokale services die hun belangen kunnen behar-
tigen of betrokken waren bij besluitvorming (-)

Groepen worden niet gezien omdat bepaalde groepen contact vermijden of omdat ze
geen problemen opleveren (seldom heard groups) (-)

Oplossingen worden gezocht in bestaande werkwijzen en structuren (-)
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Er wordt te weinig kennis en capaciteit benut vanuit de gemeenschap (-)
Cultuursensitieve pleitbezorging (+)

Wetten die klachtrecht van patiénten regelen en wetten die verplichten dat patiénten
om feedback worden gevraagd. Bijvoorbeeld in Australié en lerland (+)
Gezondheidsdiensten binnen een land kunnen laten verschillen omdat behoeften en
zorgen van mensen binnen een land ook kunnen verschillen (+)

Een lokale aanpak (+)

Gemeenschap wordt empowered (+)

Gezondheidsprofessionals gaan een partnerschap aan met de gemeenschap (+)
Gezondheidsprofessionals worden opgeleid om in gemeenschappen te werken (+)
Inzet van pleitbezorgers en migranten sleutelfiguren (+)

*(-) = negatieve invloed, (+) = positieve invloed

De oplossing die in verschillende bronnen naar voren komt is een lokale aan-
pak waarbij de gemeenschap empowered wordt (community engagement,
community empowerment), er aangesloten wordt bij lokale structuren en or-
ganisaties, er ondersteunende beleidsmaatregelen op lokaal en nationaal ni-
veau beschikbaar moeten zijn participatie van (migranten)patiénten te bevor-
deren, health professionals een partnerschap met de gemeenschap aan
moeten gaan en de ondersteuning krijgen in opleiding en de organisatie om in
communities te werken. Voldoende tijd, geld en mankrachtzijn hierbij belang-
rijke randvoorwaarden. Vrijwilligers- en community organisaties kunnen hier-
bij een sleutelrol spelen.

Kwaliteitsbeleid

De auteur van ‘One service, many Voices’ (Lee e.a. 2007) beschrijft het besluit-
vormingsproces en de praktische stappen die in Australié genomen moeten
worden wanneer je consumentenparticipatie wil bereiken van culturele hete-
rogene cliéntengroepen binnen de eerstelijns zorg en -services. Er wordt in het
specifiek gesproken over het opzetten van een actieve consumenten referentie-
groep om te ondersteunen bij het verkrijgen van begrip en het verminderen
van barrieres voor in dit geval Alcohol en Drugs (aop) services. In dit geval het
betrekken van een heterogene achtergestelde groep welke individuen van ver-
schillende culturele, taal en educatie achtergronden vertegenwoordigen. Erva-
ring met deze en andere projecten in Australié met etnische communities leer-
den dat een Consumer Reference Groups (crG) nuttig kan zijn als forum voor
discussie, debat en actie. Een actieve crG die regelmatig met de staf praat, kan
een deel van de barriéres overbruggen die in andere participatiemodellen ge-
noemd worden en kan meer zinvol zijn dan eenmalige raadpleging van de con-
sumenten. De belangrijkste barriéres die overbrugd werden zijn het aansluiten
bij bestaande structuren zoals aansluitend een cursus Engels, uitgaan van de
vaardigheden van de personen en interesses en niet zozeer de afkomst, reke-
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ning houden met de achtergronden van de doelgroep (werktijden, moeder-
schap e.d.) en de juiste participatievorm voor het onderwerp kiezen. Bijvoor-
beeld in het geval van de Aop hadden de participanten een meer praktische uit-
voerende rol voor ogen terwijl het management en personeel hard gewerkt
hadden aan mogelijke beslissingsstructuren waar de participanten in konden
participeren. Daarom is het goed om ook de taak — en rolverdeling en het op-
zetten van benodigde structuren af te stemmen met de participanten. Daar-
naast wordt er aangegeven dat de organisatie klaar moet zijn voor participatie.
Dit betekent in het kort dat er commitment moet zijn op management, maar
ook op uitvoerend niveau in draagvlak, structuur en middelen. Dit betekent dat
het management toestemming moet geven en moet verzekeren dat de crG on-
derdeel wordt van de organisatiestructuur. Ook betekent dit dat er een plan op-
gesteld moet worden met doelen en taakverdeling welke ook afgestemd moe-
ten worden met de crc. De doelen kunnen in grote lijnen vastgesteld worden
door het management, maar er moet ruimte zijn voor de crRG om er zelf rich-
ting aan te geven en het verder in hun eigen bewoordingen verder in te vullen.
Op organisatorisch niveau kun je denken aan aanvullende strategieén zoals
flexibele tijden, aanbieden van kinderopvang, verschaffen van gezonde snacks,
het koppelen aan Engelse cursus en/of het plannen na werktijden, aanbieden
van vervoer wanneer het voor de participanten moeilijk te bereiken is. Niet al-
leen op management niveau, maar ook op medewerker niveau zijn er een aan-
tal belangrijke voorwaarden zoals uit de rol van de professional stappen en een
gelijkwaardige rol aannemen als de migranten ervaringsdeskundige. Daar-
naast is het belangrijk dat de migranten ervaringsdeskundige ook hun voor-
deel ermee kunnen door. Bij het voorbeeld van crc komen de volgende punten
naar voren: het uitbreiden van hun sociale netwerk, kennis konden opdoen
over het gezondheidssysteem en de verschillende gezondheidsservices die be-
schikbaar zijn, beter kunnen communiceren met verschillende culturen, som-
mige pakten vrijwilligerswerk en een aantal vonden een baan. Het droeg bij
aan hun zelfvertrouwen waardoor ze zelf beter in staat waren zaken op te pak-
ken (Lee e.a., 2007). Een barriére was de verschillende niveaus van Engels bin-
nen de groep. De mensen die nog op Engelse cursus zaten of die het slecht
spraken schaamden zich voor het stellen van vragen. Ook met lezingen van
gasten moest er gevraagd worden om het niveau Engels aan te passen aange-
zien het grootste gedeelte van de groep Engels als 2e taal hebben en niet als 1e.

In een handleiding voor gezondheidsorganisaties in Ierland (HSE 2010) wordt
aangegeven hoe een gezondheidsorganisatie participatie vorm kan geven. Het
document is bedoeld voor alle partijen in Ierland die publieke gelden ontvangen
en gezondheidszorgdiensten aanbieden. Het belangrijkste wat uit dit document
blijkt is dat service gebruikers niet altijd evenveel betrokken willen worden bij
elke gezondheidszorgprobleem. Ze willen op een gepaste manier betrokken
worden. Verschillende manieren van betrokkenheid zijn gepast op verschillen-
de momenten. In deze guide wordt hierbij Arstein’s approach (1969) gebruikt.
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Gebaseerd op Arnstein’s ladder van participatie groeperen ze de methoden voor
user involvement in 5 groepen: 1. Information 2. Consultation 3. Partnership 4.
Delegation 5. Control. Ze raden aan niet 1 methode te kiezen. De een is niet be-
ter dan de ander. Het is belangrijk om goed te overwegen wat je met de user in-
volvement wil bereiken en op basis daarvan de methode te kiezen.

Opzetten van een actieve consumenten referentiegroep om te ondersteunen bij het ver-
krijgen van begrip en het verminderen van barriéres voor in dit geval Alcohol en Drugs
(AOD) services (+)

Een Consumer Reference Groups (CRG) kan nuttig zijn als forum voor discussie, debat
en actie (+)

Een actieve CRG die regelmatig met de staf praat, kan een deel van de barriéeres over-
bruggen die in andere participatiemodellen genoemd worden en kan meer zinvol zijn
dan eenmalige raadpleging van de consumenten (+)

Aansluiten bij bestaande structuren (+)

Uitgaan van de vaardigheden van de personen en interesses en niet zozeer de

afkomst (+)

Rekening houden met de achtergronden van de doelgroep (werktijden, moederschap
e.d.)(+)

De juiste participatievorm voor het onderwerp kiezen (+)

Taak - en rolverdeling en het opzetten van benodigde structuren af te stemmen met de
participanten (+)

Commitment op management, maar ook op uitvoerend niveau in draagvlak, structuur
en middelen (+)

Het management moet toestemming geven en moet verzekeren dat de CRG onderdeel
wordt van de organisatiestructuur (+)

Er moet een plan opgesteld worden met doelen en taakverdeling welke afgestemd
moeten worden met de CRG (+)

De doelen kunnen in grote lijnen vastgesteld worden door het management, maar er
moet ruimte zijn voor de CRG om er zelf richting aan te geven en het verder in hun eigen
bewoordingen verder in te vullen (+)

Op organisatorisch niveau kun je denken aan aanvullende strategieén zoals n flexibele
tijden, aanbieden van kinderopvang, verschaffen van gezonde snacks, het koppelen aan
Engelse cursus en/of het plannen na werktijden, aanbieden van vervoer wanneer het

voor de participanten moeilijk te bereiken is (+)

Uit de rol van de professional stappen (+)
Een gelijkwaardige rol aannemen als de migranten ervaringsdeskundige (+)
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De migranten ervaringsdeskundige moet er haar voordeel mee kunnen doen (+)
Bijvoorbeeld: het uitbreiden van hun sociale netwerk, kennis kunnen opdoen over het
gezondheidssysteem en de verschillende gezondheidsservices die beschikbaar zijn,
beter kunnen communiceren met verschillende culturen, sommige pakten vrijwilli-
gerswerk en een aantal vonden een baan. Het droeg bij aan hun zelfvertrouwen waar-
door ze zelf beter in staat waren zaken op te pakken (Lee e.a., 2007)

Het Engels-niveau aan passen wanneer nodig (+)

Service gebruikers op een gepaste manier betrekken. Verschillende manieren van be-
trokkenheid zijn gepast op verschillende momenten (+)

*(-) = negatieve invloed, (+) = positieve invloed

Onderzoek en educatie

Op het gebied van onderzoek en educatie zijn er in internationale literatuur ne-
gen bronnen gevonden over Community Based Participatory Research in de
uk en de Usa (Savage e.a. 2000). Deze vorm wordt in de verschillende bronnen
als een goed voorbeeld beschreven om participatie in onderzoek binnen de ge-
zondheidszorg te bevorderen.

Community Based Participatory Research is onderzoek waarbij patiénten en
onderzoekers op gelijke wijze met elkaar samenwerken en op deze manier
vorm geven aan het onderzoek. In verschillende bronnen is er informatie ge-
vonden over deze methodiek. En deze methodiek wordt op diverse manieren
uitgevoerd, maar de kern is steeds hetzelfde. Voorbeelden zijn:

e Urban Research Center

e Community Based Organisation

e Community Research Fieldworkers
e Community Advisory Panel

Binnen de verschillende bronnen komen dezelfde succesfactoren en barrieres
voor participatie in onderzoek terug (Eisinger e.a. 2001, Parker e.a. 2003,
Fletcher e.a. 2006, Marais& Pimatisiwin 2007, Anderson 2007,Yancey e.a.
20006, T. J. MCCallum & C. R. Arlien 2005. A. L. Sussman &M. Rivera 2008,
Savage e.a. 2000).

Het toepassen van Community Based Participatory Research vormt de basis
om cultureel sensitieve interventies op te bouwen. Vier sleutelelementen voor
deze aanpak is het opbouwen van vertrouwen, samenwerking op basis van ge-
lijkwaardigheid, combinatie training/opleiden van de community en een prak-
tische interventie en ethiek. Vanuit de literatuur benoemen ze de volgende as-
pecten van belang voor een succesvolle cBPR: een grotere time commitment
dan reguliere onderzoeksmethoden, het opzetten van reguliere meetings om
vertrouwen op te bouwen, de onderzoekers moeten leren hun taal aan te pas-
sen aan de gemeenschap, de partners kunnen van elkaar leren, partners wor-
den als gelijkwaardig beschouwd, de community members hebben vaak toe-
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gang tot belangrijke insider informatie, verantwoordelijkheden en macht moe-
ten gedeeld worden, partners moeten onderzoekstraining krijgen alsook trai-
ning in informed consent en hoe om te gaan met privacy gevoelige informatie.

Naast bovenstaande factoren is er een voorbeeld van storytelling. Deze wordt
in twee bronnen genoemd als een goede manier om de participanten te betrek-
ken in onderzoek (bijlage 1, bron 14 en 16). Personen binnen migranten ge-
meenschappen vertellen vaak verhalen waar in een boodschap is verpakt. De
onderzoeker moet deze leren herkennen en leren luisteren naar wat patiénten
te zeggen hebben. Dit komt ook naar voren in Community Based Education
(cBE).

Community Based Education ofwel leren binnen de gemeenschap is een
methode die in de verpleegkunde in de verenigde staten wordt gebruikt. Pa-
tiéntenparticipatie is hierbij opgenomen in het curriculum van een verpleeg-
kunde opleiding. Op een van de opleidingen in de vs is dit vormgegeven door
diabetesverpleegkundigen en diabetes patiénten vanuit de gemeenschap uit te
nodigen in de klas om wat te vertellen over hun ervaring. Diabetespatiénten
vertelden wat voor hun werkt om hun bloedsuikers op peil te houden en wat zij
belangrijk vinden aan ondersteuning.

De studenten verpleegkunde mochten op hun buurt vragen stellen aan de
diabetespatiént. Op deze wijze leerden de verpleegkunde studenten hoe een
patiént hun ziekte ervoer en hoe patiénten benaderd willen worden. De patién-
ten voelden zich gesterkt omdat ze hun expertise en ervaring in konden bren-
gen in de klas en dat ze daarnaast invloed mochten uitoefenen op het curri-
culum.

Wat verder naar voren kwam in de bronnen is dat het deelname de doel-
groep te weinig oplevert, er gebrek is aan follow up door het onderzoeksteam
en de gegeven adviezen door de participanten niet worden gevolgd door actie.
Ook is er structureel te weinig mankracht, geld en middelen gereserveerd om
de cBrr en cBE goed te kunnen uitvoeren (Eisinger e.a. 2001, Parker e.a. 2003,
Fletcher e.a. 2006, Marais & Pimatisiwin 2007, Anderson 2007, Yancey e.a.
2006, T. J. MCCallum & C. R. Arlien 2005,. A. L. Sussman & M. Rivera 2008,
Savage e.a. 20006). Ook bij onderzoek en onderwijs wordt er veelal gezocht
naar oplossingen binnen bestaande denkwijzen en structuren. Onderzoeksor-
ganisaties lijken te vervallen in hun eigen structuren en werkwijzen. Ze heb-
ben vaak onvoldoende tijd en geld om een goede band met de gemeenschap op
te bouwen waar het onderzoek plaats vindt. Ze gaan geen structurele banden
en gaan projectmatig te werk. Ze zijn daarnaast niet gewend om echt samen te
werken met de gemeenschap. Ze gaan snel in hun expertise rol zitten en spre-
ken in onderzoekstaal waardoor er niet snel aansluiting wordt gevonden bij de
gemeenschap. Deze factoren en andere kunnen migranten participatie in on-
derzoek stimuleren danwel bevorderen. De factoren zijn in onderstaand kader
nog eens samengevat.



3 - RESULTATEN UIT DE LITERATUUR EN UIT DE PRAKTIJK

Een grotere time commitment dan reguliere onderzoeksmethoden (+)

Het opzetten van reguliere meetings om vertrouwen op te bouwen (+)

De onderzoekers moeten leren hun taal aan te passen aan de gemeenschap (+)

De partners kunnen van elkaar leren (+)

Partners worden als gelijkwaardig beschouwd (+)

De community members hebben vaak toegang tot belangrijke insider informatie, ver-
antwoordelijkheden en macht moeten gedeeld worden (+)

Partners moeten onderzoekstraining krijgen alsook training in informed consent en
hoe om te gaan met privacy gevoelige informatie (+)

Personen binnen migranten gemeenschappen vertellen vaak verhalen waar in een
boodschap is verpakt (+)

De onderzoeker moet deze leren herkennen en leren luisteren naar wat patiénten te
zeggen hebben. Dit komt ook naar voren in Community Based Education (CBE) (+)
Het opbouwen van vertrouwen (+)

Samenwerking op basis van gelijkwaardigheid, combinatie training/opleiden van de
community (+)

Een praktische interventie (+)

Deelname levert de doelgroep te weinig op (-)

Eris gebrek aan follow up door het onderzoeksteam (-)

De gegeven adviezen door de participanten worden niet gevolgd door actie (-)

Te weinig mankracht, geld en middelen gereserveerd om de CBPR en CBE goed te
kunnen uitvoeren (-]

Veelal gezocht naar oplossingen binnen bestaande denkwijzen en structuren (-)
Onderzoeksorganisaties lijken te vervallen in hun eigen structuren en werkwijzen (-)
Onvoldoende tijd en geld om een goede band met de gemeenschap op te bouwen waar
het onderzoek plaats vindt (-]

Onderzoekers gaan geen structurele banden aan (-)

Niet gewend om echt samen te werken met de gemeenschap. (-]

Onderzoekers gaan snelin hun expertise rol zitten (-]

Spreken in onderzoekstaal waardoor er niet snel aansluiting wordt gevonden bij de
gemeenschap (-]

*(-) = negatieve invloed, (+) = positieve invloed
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CHECKLISTS CULTUREEL
SENSITIEVE PATIENTEN
PARTICIPATIE

Dit onderdeel van de handreiking geeft u een instrument in handen om te hel-
pen bepalen welke verbeterpunten er in uw organisatie er zijn wat betreft cul-
tureel sensitieve patiéntenparticipatie. Afhankelijk van uw organisatie kunt u
voor één van de volgende instrumenten:

e Checklist cultuur sensitieve participatie in onderzoek

¢ Checklist cultuur sensitieve participatie in kwaliteitsbeleid

e Checklist cultuur sensitieve participatie in beleid

Achtergrond Checklists

De gevonden literatuur over effectieve migranten patiéntenparticipatie, de
praktijk voorbeelden en de ervaring vanuit het deskundigenpanel ten behoeve
van deze handreiking laten zien dat dé methode voor het actief betrekken van
migranten patiénten in besluitvormingsprocessen niet voor handen is. Alhoe-
wel er niet één methode voor handen is, wat overigens ook niet gewenst is,
kunnen we wel leren van alle ervaringen met migranten patiéntenparticipatie
in binnen en buitenland. De leerpunten, succesfactoren en aandachtspunten
zijn bij elkaar gebracht en verwerkt in checklists voor onderzoek, kwaliteitsbe-
leid en beleid gepresenteerd in dit onderdeel.

Voor wie?

Deze checklists zijn bedoeld voor onderzoeksinstellingen, zorginstellingen,
patiéntenverenigingen en overheidsinstellingen die migranten patiénten 66k
actief willen laten participeren in hun organisatie. Professionals die werken op
beleidsniveau in onderzoeksinstellingen, werken aan nationaal/regionaal/
lokaal beleid in de zorg of die werken aan patiénten en/of kwaliteitsbeleid in
instellingen kunnen dit instrument in zetten.

Waarvoor?

De checklists zijn een instrument voor zelfreflectie instrument op organisatie-
niveau. Ook kan het gebruikt worden als discussie instrument. Het kan dan
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door verschillende personen in de organisatie worden ingevuld, waarna er een
discussie volgt over de toegekende waarden. Wanneer u bekend bent met het
begrip migranten patiéntenparticipatie (hoofdstuk 1) en de beschikbare kennis
met betrekking tot dit onderwerp (hoofdstuk 2), kunt u dit onderdeel inzetten
als startpunt om migranten patiéntenparticipatie in uw organisatie te verbete-
ren. Met de checklist relevant voor uw organisatie, kunt u in kaart brengen met
welke belangrijke factoren van migranten patiéntenparticipatie uw organisatie
al rekening houdt en welke punten nog verbeterd kunnen worden. De checklist
helpt u aan de ene kant om bewust te worden van factoren van belang bij het op-
zetten van cultureel sensitieve patiéntenparticipatie in uw organisatie. Aan de
andere kant geeft het aanknopingspunten voor verbetering van de culturele sen-
sitiviteit van patiéntenparticipatie in uw organisatie. Met deze verbeterpunten
kunt u vervolgens aan de slag met behulp van het stappenplan in hoofdstuk 4.

Waarvoor kunt u de checklists niet gebruiken?

De checklists zijn gebaseerd op de beschikbare ervaringen vanuit (inter)natio-
nale literatuur en de praktijkervaring van zorgprofessionals en ervaringsdes-
kundigen. De lijsten zijn qua gevonden factoren niet uitputtend. Het zijn geen
gevalideerde beoordelingsinstrumenten.

De checklist heeft niet als doel het informeren van migranten patiénten te
verbeteren, maar heeft het doel om de betrokkenheid te vergroten van migran-
ten patiénten bij besluiten over onderzoek, beleid en kwaliteit in de vorm van
meedenken, meewerken en meebeslissen (N1Gz, 2011). Hierbij kunt u denken
aan het samen schrijven van onderzoeksvoorstellen, een migrantengroep een
vaste plek geven in een advies orgaan van het ziekenhuis of bijvoorbeeld een
samenwerkingsverband aan gaan met migranten patiéntengroepen om kwali-
teitsbeleid in uw organisatie door te ontwikkelen.

Met de checklist is het niet te beoordelen of de organisatie (on)voldoende
cultureel sensitieve patiénten participatie toepast. Ook is het niet bedoeld om
in te zetten in de behandelkamer.

De uitkomsten van deze checklist geeft u nog geen inzicht in hoe u participa-
tie van migranten patiénten kunt vergroten. Hiervoor kunt u het stappenplan
doorlopen in het volgende hoofdstuk.

Hoe te gebruiken?

Indeling

Er zijn verschillende checklists opgesteld. Er is er een voor onderzoeksinstel-
lingen, één voor kwaliteitsbeleid en één voor (nationaal) beleid. Elke checklist

Dbestaat uit een algemeen deel, welke toepasbaar is voor elke instelling, en een
onderdeel met factoren specifiek voor het terrein.
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Elke checklist bestaat verder uit drie kolommen. De eerste kolom geeft weer
om wat voor factoren van cultureel sensitieve patiéntenparticipatie het gaat en
verwijst naar mogelijke relevante stappen in het volgende hoofdstuk. De twee-
de kolom geeft de specifieke vragen waarmee u kunt reflecteren op uw organi-
satie. In de derde kolom kunt u aangeven in welke mate uw organisatie daar
naar uw idee aan voldoet. Hiervoor wordt er een schaal gehanteerd van 1 tot 5,
waarbij 1 betekent voldoet totaal niet aan de beschreven factor en 5 betekent voldoet
geheel aan de beschreven factor. In de vierde kolom kunt u de gekozen waarde
motiveren. Dit is aan te raden om keuzes en onderbouwing terug te kunnen le-
zen en eventueel te bediscussiéren met uw collega’s.

Scores

De punten waarbij u 1 tot en met 3 heeft ingevuld, zijn punten ter verbetering.
De punten waar u een 4 of 5 heeft ingevuld, zijn aspecten waar uw organisatie
al rekening mee houdt. De verschillende waarden die u invult bij de vragen
geeft u inzicht in de mate waarin de punten nog verbetering behoeven. Dit kan
helpen bij het maken van een keuze welk aspect ten behoeve van cultureel sen-
sitieve patiéntenparticipatie u eerst aan wil pakken.

Voorbeeldvraag
De organisatie weet of de relevante migranten patiénten al dan niet een ver-
trouwensrelatie hebben met de organisatie.

U kiest bijvoorbeeld 3 omdat u denkt dat er een goede band is met bijvoorbeeld
een sleutelfiguur van de Turkse gemeenschap, maar er is nog geen goede band
met de Marokkaanse gemeenschap.

U geeft 3 aan in het vakje score. In het vak toelichting, noteert u waarom u
voor deze score kiest zodat u het ook aan uw collega kunt uitleggen of omdat u
dit op een later moment terug kunt lezen.

Uiteindelijk heeft u bijvoorbeeld vraag 2, 5, 6 en 18 beantwoord met een 2 en
de andere vragen beantwoord met een 3 of meer. De vragen waar u het minst
op scoort kunnen de punten zijn waarmee u het eerst aan de slag gaat. Zie ook
het stappenplan.

Note: Er is een verwijzing naar de stappen bij de verschillende punten. Deze verwijzin-
gen zijn niet allesomvattend. Afhankelijk van de situatie kunnen mogelijk meer stappen
relevant zijn dan aangegeven bij het verbeterpunt. Per punt is het belangrijk dat u zelf

kritisch blijft nadenken wat in uw situatie van toepassing is.
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Checklist voor onderzoeksinstellingen

Elk wetenschappelijk onderzoek bestaat uit een aantal fases waarin (migran-
ten)patiénten betrokken kunnen worden. Dat zijn de volgende fases:

e Onderwerp identificeren

e Prioriteiten stellen

e Onderzoeksvraag formuleren

e Onderzoeksdesign beoordelen

e Onderzoek uitvoeren

» Gegevens analyseren en interpreteren

e Informatie verspreiden

e Evalueren

Binnen deze fases kunnen patiénten op verschillende mogelijkheden hun ken-
nis en ervaring inbrengen, bijvoorbeeld door een onderzoeksvoorstel te beoor-
delen, patiénteninformatie te schrijven, interviews af te nemen, de achterban
vragen om vragenlijsten en rapporten in te vullen, onderzoek te helpen moni-
toren en onderzoeksresultaten te helpen (ZonMw 2000).

Met behulp van de checklist in de bijlage kunt u bepalen welke verbeterpun-
ten er zijn voor uw onderzoeksinstelling.

Checklist voor Kwaliteitsbeleid

Om de kwaliteit van de zorg voor alle doelgroepen te garanderen is het van
belang om in kwaliteitstrajecten ook migranten patiénten te betrekken. Onder-
staande checklist biedt kwaliteitsfunctionarissen in ziekenhuizen, huisartsen-
praktijken en andere zorginstellingen handvaten om in de kwaliteitsverbete-
ring ook de patiént met een andere achtergrond een plek te geven.

Op basis van de kwaliteitscyclus volgens Deming zijn bij kwaliteitsbeleid
een aantal fases te onderscheiden waarin (migranten)patiénten betrokken kun-
nen worden. Dat zijn de volgende fases:

e Plan: plannen maken en doelstellingen formuleren

 Do: plannen uitvoeren en registreren procesgegevens

e Check: plannen vergelijken met realisatie en deze bespreken
e Act: plannen en doelstellingen actualiseren en bijsturen

Binnen deze fases kunnen patiénten op verschillende mogelijkheden hun ken-
nis en ervaring inbrengen, bijvoorbeeld door een beleidsvoorstel te beoordelen,
patiénten informatie te schrijven, interviews af te nemen, de achterban vragen
om vragenlijsten en rapporten in te vullen, kwaliteitsbeleid te helpen monito-
ren te helpen verspreiden.

Met behulp van de checklist in de bijlage kunt u bepalen welke verbeterpun-
ten er zijn voor uw onderzoeksinstelling.
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Checklist voor (Nationaal) Beleid

Ook op het gebied van nationaal en gemeentelijk beleid kan rekening worden
gehouden met de wensen, verwachtingen, kennis en ervaring van migranten
patiénten. Beleidsmakers kunnen hun voordeel doen met onderstaande check-
list.

Het ontwikkelen van beleid is een cyclisch proces en bestaat uit een aantal
fases waarin (migranten)patiénten betrokken kunnen worden. Dat zijn de vol-
gende fases:

e Agendavorming

¢ Beleidsvoorbereiding
e Beleidsbepaling

e Beleidsuitvoering

e Terugkoppeling

e (Beleidsbeéindiging)

Binnen deze fases kunnen patiénten op verschillende mogelijkheden hun ken-
nis en ervaring inbrengen, bijvoorbeeld door een beleidsvoorstel te beoordelen,
patiénten informatie te schrijven, interviews af te nemen, de achterban vragen
om vragenlijsten en rapporten in te vullen, kwaliteitsbeleid te helpen monito-
ren te helpen verspreiden. Met behulp van de checklist in de bijlage kunt u be-
palen welke verbeterpunten er zijn voor uw onderzoeksinstelling binnen de
verschillende fases.
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STAPPENPLAN
PATIENTENPARTICIPATIE
MIGRANTEN

Inleiding

In deel 2 van deze handreiking vindt u de checklists voor onderzoek, kwaliteits-
beleid en (nationaal)beleid. Aan de hand van deze checklists kunt u zien hoe
uw organisatie scoort wat betreft migranten patiéntenparticipatie. Tevens kunt
u met behulp van deze checklists zien welke factoren u in acht dient te nemen
als u patiéntenparticipatie door migranten wilt verbeteren. In dit deel van de
handreiking wordt er uitgelegd hoe u dat stapsgewijs kunt doen en worden er
concrete tips en voorbeelden gegeven.

Dit stappenplan biedt handvaten voor de voorbereiding en uitvoering van pa-
tiéntenparticipatie door migranten binnen onderzoekstrajecten in de zorg,
kwaliteitsbeleid in de zorg en (nationaal) beleid in de zorg. De verschillende
stappen zijn gebaseerd op de vermeldde literatuurbronnen en op de interviews
die gehouden zijn met projectleiders van voorbeeldprojecten.

Stappenplan

In dit stappenplan is per stap weergegeven welke vragen u kunt stellen en/of
wat u kan doen om de stap te kunnen zetten. Waar mogelijk wordt een voor-
beeld van een bestaand project of initiatief weergegeven.

Als u gestart bent met de Checklist, kunt u de verbeterpunten als uitgangspunt
nemen bij onderstaande stappen. Elk punt van de Checklist verwijst naar de re-
levante stappen in het stappenplan. De punten waarbij u een score van 1 tot en
met 3 heeft ingevuld, zijn punten ter verbetering.

Het kan natuurlijk ook zijn dat u alleen het stappenplan wil doorlopen. Dit
kunt u doen door onderstaand stappen door te lopen.

Doel en meerwaarde participatie van migranten bepalen

De volgende vragen zijn van belang om te beantwoorden, waar mogelijk in
overleg met collega’s of een projectteam:

Waarom wilt u een migranten doelgroep betrekken?

Gaat het om een participatietraject binnen onderzoek, kwaliteitsbeleid of alge-
meen beleid?

Wat verwacht u van de participatie van migranten?
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Binnen welke termijn verwacht u resultaten te zien van migranten participatie?
Welk budget heeft u voor participatie van migranten?
Is het gezien de tijd en middelen realistisch wat u verwacht van de participatie?

Voordat u begint aan een traject waarbij u migranten patiénten wilt betrekken,
is het van belang om te bepalen waarom u deze doelgroep wilt betrekken. Heeft
u bijvoorbeeld bepaalde ervaringsdeskundigheid nodig? Wilt u toegang tot een
bepaalde doelgroep? Wat voor resultaten verwacht u te bereiken en is dat realis-
tisch gezien de beschikbare tijd en middelen? Deze fase heeft tot doel om hel-
der te krijgen wat het doel van het participatieproject is en met welke resultaten
u aan het eind van het traject tevreden zult zijn. Het is goed om deze doelstel-
lingen en resultaten smart te omschrijven. Het beste kunt u dit doen door mid-
del van het maken van een plan van aanpak. Voor ondersteuning bij het opzet-
ten van een plan van aanpak verwijzen we u naar Preffi. Hiernaast kunt u de
verbeterpunten vanuit de checklist van deel 2 van de handreiking gebruiken
die kunnen helpen bepalen waar u zich op wil richten en wat de meerwaarde
van participatie zou kunnen zijn.

Rollen, kennis, vaardigheden en motivatie van de participanten (doel-
groep kennen)

De inzet en de rol van de participanten kan op verschillende manieren worden
vormgegeven. Welke rol er gevraagd wordt, heeft invloed op de benodigde ken-
nis en vaardigheden van de participant. Ook de motivatie van de migrant kan
verschillen waarom hij of zij deelneemt. Ook over deze vragen is het van be-
lang om van tevoren na te denken.

De vragen die in deze fase dus beantwoord moeten worden zijn de volgende:
Welke rol verwachten we van de participant?

Welke kennis en vaardigheden heeft deze participant nodig?

Wat is de motivatie van de participant om deel te nemen?

Kennis en vaardigheden migranten

Ervaringsdeskundigheid (in staat zijn eigen ervaring te verbinden met die van
anderen)

Patiéntenvertegenwoordigers dienen hun achterban te raadplegen
Mondigheid en assertiviteit

Bereid zijn zich op langere termijn te committeren

Om als migrant succesvol te participeren moet je initiatief tonen, jezelf kunnen presen-
teren, een assertieve houding aannemen en voor belangen van je landgenoten opko-
men. Je moet jezelf durven invechten in de ‘witte’ organisatie. Belangrijk is dat je niet
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als excuus Truus gebruikt wordt. Dat kan je voorkomen door andere mensen van je ach-
tergrond te betrekken zodat je niet de enige migrant in een witte omgeving bent. Ook
moet je zorgen dat je jezelf aan de afspraken houdt en dat je blijft participeren ondanks
alle tegenslagen. In de platforms en klankbordgroepen waaraan ik deel neem zie ik dat
sommige migranten een of twee keren komen en dan nooit meer. De reden daartoe is
dat ze weinig interesse hebben en een andere belevenis van zaken. Bij het Platform
mantelzorg (in Amsterdam) zag ik dat mensen eenmalig aanwezig waren en zich weer
snel terugtrokken in hun families.

Om succesvolle participatie van migranten te bevorderen dienen ook zorgprofessionals
een bepaalde houding aan te nemen. Zij moeten in samenspraak op een bewuste ma-
nier actief op zoek gaan naar migrantenverenigingen, stichtingen en moskeeén. Er be-
staan zo veel migrantenorganisaties, die moet je als zorgprofessionals betrekken en
raadplegen.

Vertegenwoordiging in ‘witte’ groepen

¢ Minimaal twee vertegenwoordigers van migranten in een ‘witte’ werk- of focus-
roep

« De voorzitter van de werk- of focusgroep en leden daarvan zijn het eens met de
deelname van migranten

In de voorbereiding van het onderzoeksvoorstel werd een migrantenorganisatie actief
betrokken en staat als mede indiener op het voorstel. Deze organisatie blijft als advi-
seur betrokken bij de begeleiding van het onderzoeksproces. Daarnaast worden mi-
grantenrespondenten uitgenodigd deel te nemen aan een klankbordgroep tijdens het
onderzoeksproject. Onze tweede klankbordgroep bestaat uit allochtone zorgverleners
die eveneens hun advies uitbrengen op verschillende momenten tijdens het onder-
zoeksproces.

Migranten patiénten kunnen betrokken worden bij verschillende kwaliteitstra-
jecten:

o Trajecten gericht op kwaliteitsbeleid van zorg instellingen in het algemeen

e Het ontwikkelen van (medische) standaarden, richtlijnen, protocollen en ande-
re kwaliteitscriteria in de zorg

e Het ontwikkelen van de inkoop criteria die zorgverzekeraars hanteren het con-
tracteren van zorginstellingen.

Binnen trajecten gericht op kwaliteitsbeleid kunnen migranten patiénten in-
put leveren door deel te nemen aan advies- en cliéntenraden. Ook kunnen ze
betrokken worden bij het kenbaar maken van hun patiéntenervaringen, bij-
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voorbeeld door middel van Consumer Quality Index (cq-1). Tevens kunnen mi-
granten bijdrage leveren aan het verbeteren van zorg door gebruik te maken
van hun patiéntenrechten, met name het klachtenrecht.

Binnen het (wetenschappelijk) onderzoek kunnen (migranten)patiénten orga-
nisatie een bijdrage leveren als:

¢ De samenwerkingspartner

e De onderzoeker

e De opdrachtgever

¢ De financier

Welke migranten groep wilt u laten participeren?

Voor stap 3, welke migrantengroepen wilt u laten participeren, kunt u de vra-
gen vanuit de checklist gebruiken. Het is van belang dat u uw migranten doel-
groep goed kent, zodat u op basis hiervan de juiste keuze kunt maken wat be-
treft participatieniveau en in te zetten participatie- instrument. De volgende
vragen zijn daarnaast van belang om te stellen en te beantwoorden:

e Gaathet hier om een specifieke patiéntengroep?

e Gaathet om een bepaalde leeftijdsgroep?

Wilt u sleutelfiguren betrekken uit een bepaalde groep? Let hierbij op dat uw
keuze voor de participanten passen bij uw doel met migrantenparticipatie. Wilt
u bijvoorbeeld als resultaat een klankbordgroep die meewerkt aan de ontwikke-
ling van een onderzoeksvoorstel, met kennis en vaardigheden op het thema,
dan kunt u wellicht het beste een sleutelfiguur inzetten. Kiest u participanten
die aan dezelfde criteria als de einddoelgroep voldoen? Of kiest u participanten
die hier wel mee bekend zijn, maar zelf een andere positie innemen, bijvoor-
beeld sleutelfiguren binnen allochtone (zelf)organisaties of binnen andere or-
ganisaties (zoals een allochtone leerkracht op een basisschool)? Uw keuze
heeft invloed op de wijze waarop deze participanten een bijdrage zullen/kun-
nen leveren aan uw project. Sleutelfiguren hebben vaak een hoger opleidings-
niveau en kunnen al gewend zijn om een actieve bijdrage te leveren aan de op-
zet en uitvoering van projecten.

Sleutelfiguren zijn bij uitstek geschikt om de belangen van de einddoelgroep te
behartigen, bijvoorbeeld in formele overlegorganen. Maar sleutelfiguren wor-
den door de einddoelgroep vaak geassocieerd met de organisatie waaraan zij
zijn verbonden. Zij zijn dan ook niet altijd voor alle leden van de einddoelgroep
goede representanten.

Om goede aansluiting te vinden met de einddoelgroep kan het daarom soms
beter zijn te werken met vertegenwoordigers van deze einddoelgroep. Het is
belangrijk dat de keuze voor de participanten goed aansluit bij het doel van de
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participatie. Een actoranalyse kan hierbij helpen (zie bijvoorbeeld). Met een ac-
toranalyse kunt u bepalen welke sleutelfiguren en -organisaties een rol spelen
rondom een bepaald thema of in een bepaalde situatie. Op die manier wordt
duidelijk welke actieve participanten u zou kunnen betrekken bij de uitwer-
king van uw projectplannen.

Bij het zoeken naar intermediairs die een brug kunnen vormen tussen jou en de oudere
migrant is het belangrijk om uit te vinden welke positie iemand in de gemeenschap in-
neemt. Het kan gaan om een geestelijk leider, een vrouw die veel informele ondersteu-
ning biedt aan ouderen, een jonge professional met een groot netwerk. Voor jou is het
prettig als de sleutelfiguur goed Nederlands spreekt, maar het feit datiemand een
Molukse of Turkse achtergrond heeft, een goede beheersing van de Nederlandse taal
heeft en bovendien ook goed begrijpt wat jouw wensen zijn is niet voldoende om iemand
als sleutelfiguur in te schakelen. Een goede band en goede contacten met oudere mi-
granten en affiniteit met hun leefwereld zijn belangrijker!

Bron: Brochure Cliéntenparticipatie van oudere migranten, CSO, NOOM, Nationaal Pro-
gramma Ouderenzorg, 2012).

Voorbeeld: oudere migranten

Specifiek voor oudere migranten is er in het kader van het Nationaal Program-
ma Ouderenzorg door de koepel van ouderenorganisaties (cso) het project
Krachtig Cliéntenperspectief geinitieerd. Eén van de thema’s hierbinnen was
de cliéntenparticipatie van oudere migranten. Onderzoek heeft aangetoond dat
oudere migranten over het algemeen een slechtere gezondheid hebben dan
ouderen die in Nederland geboren zijn. Migratie is een risicofactor voor pro-
blemen op het gebied van fysieke en psychisch gezondheid. Om die reden vor-
men oudere migranten een kwetsbare groep die extra aandacht verdienen. In
onderstaand kader wordt een goed voorbeeld gegeven van ouderen participatie
van migranten patiénten (Cliéntenparticipatie van oudere migranten, cso,
NPO, 2012).

Een goed voorbeeld van participatie van oudere migranten is het Ouderen Netwerk van
VuMC en AMC ( Kring Ouderen Zorg - KOZ]. In het kader van dat netwerk is een klank-
bordgroep Ouderemigranten opgericht. Aan de klankbordgroep nemen 10-12 migran-
ten met verschilde achtergronden deel. Veelal zijn dat sleutelfiguren met veel kennis

over migranten zoals Freddy May van NOOM. NOOM heeft via eigen netwerken mensen
voor de Klankbordgroep geworven. Met ander woorden NOOM geeft invloed gehad op

de samenstelling van deze klankboordgroep. De klankbordgroep heeft als taak onder-
zoekers te adviseren en waar mogelijk de toegang tot de doelgroep verschaffen. De in-
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breng vanuit Klankboordgroep wordt serieus genomen en is medebepalend voor de
vorming en inrichting van het onderzoek. Dat heeft onder andere te maken met de kwa-
liteit van de participerende migranten. Dat zijn mensen die zich niet aan de kant laten
zetten en die in staat zijn hun stempel te drukken. Dat zij serieus genomen worden
blijkt onder ander uit de terugkoppeling van de besluiten en resultaten. Tot nu toe heeft
de klankbordgroep advies gegeven over de onderzoeksvragen en de aanpak van het on-
derzoek. Onderzoekers gebruiken dit advies om het onderzoek op de juiste wijze vorm
te geven en te verrichten. Zij bevragen migranten over hun zorgbehoeftes door middel
van interviews. Die worden afgenomen door mensen uit de eigen gemeenschap die ta-
len van migranten spreken eninzicht hebben in hun beleveniswereld. De interviewers
worden opgeleid en ondersteund door de onderzoekers. Het goed functioneren van een
klankbordgroep heeft te maken met de continuiteit en een open houding van de deelne-
mers. Voor hun inbreng ontvangen de deelnemers een vrijwilligersvergoeding. De be-
trokkenheid van migranten binnen verschillende onderdelen en niveaus van het onder-
zoek: in de Klankboordgroep, als interviewers en als medewerkers heeft als effect dat
migranten als geheel hun stempel drukken op dit onderzoek. Het Ouderen netwerk is
een initiatief van twee jaar. Volgend jaar wordt het afgerond. Bij dit onderzoek zijn vanuit

het AMC Karien Stronks en Dunia Rosenmaoller betrokken.

Werving van de participanten

Wanneer u bepaald heeft welke specifieke groep u wilt betrekken bij de ontwik-
keling of uitvoering van uw beleid of onderzoek is de volgende stap om de be-
oogde doelgroep te gaan werven. Belangrijke vragen hierbij zijn:

e Welke wervingskanalen kan ik gebruiken?

¢ Welke inhoud moet ik mijn wervingsboodschap meegeven?

Wervingskanalen
De werving van participanten kan gebeuren via:

» Intermediairs: het benaderen van allochtonen verloopt vaak effectiever door de
inzet van intermediairs. Intermediairs zijn bijv. sleutelfiguren uit de doelgroep
zelf, of contactpersonen van buurthuizen of scholen. Het inschakelen van
vrouwelijke (allochtone) intermediairs heeft de voorkeur bij het benaderen van
allochtone vrouwen. Dat kan bijvoorbeeld bij viouwenontmoetingsplekken.

 Een persoonlijke benadering, bijvoorbeeld door reeds betrokken sleutelfiguren
uit de doelgroep zelf, werkt veelal het beste. De participanten kunnen bijvoor-
beeld geworven worden tijdens een koffieochtend of computerles in één van de
buurthuizen. Doordat de participanten direct vragen kunnen stellen raken zij
sneller geinteresseerd en betrokken.

Vaak zijn hiervoor meerdere gesprekken nodig.

 Viaallochtone (zelf)organisaties: deze organisaties organiseren bijvoorbeeld bij-
eenkomsten en feesten, maar hebben soms ook een advies- en ondersteunings-
functie. Zij onderhouden al contacten met (een deel van) de einddoelgroep.
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e Via internet en sociale media: allochtone jongeren maken veelvuldig gebruik
van het internet. Internetsites die zich richten op allochtone jongeren (marok-
koplein.nl, turkpop.nl, et cetera) kunnen goed gebruikt worden voor het berei-
ken van de jongeren. Allochtone jongeren kunnen het beste benaderd worden
als deskundigen op een bepaald terrein. Maak bij jongeren geen overduidelijk
onderscheid tussen allochtoon en autochtoon.

e Via migrantenmedia: de eigen lokale radio- en televisiezenders genieten met
name onder de eerste generatie de voorkeur. Kijk op voor een overzicht van
migrantenmedia of op de website van Wereldjournalisten, www.wereldjour-
nalisten.nl/migrantenmedia en op de website van Mira Media, www.mira-
media.nl.

e Via informele kanalen, zoals via ‘homeparties’, via familieleden, bekenden of
buren. Geinteresseerden kunnen zo met de projectleider in contact gebracht
worden.

Communicatievorm en inhoud

¢ Mondelinge en zo weinig mogelijk schriftelijke communicatie

o Telefonisch contact en geen gebruik van formulieren

e Inzetten van verschillende communicatiekanalen

e Gebruik van eigen taal en/of inzetten van een tolk

e Open vragen stellen en globaal ingaan op verschillende thema’s

¢ Gebruik van beeldend materiaal

 Tijdens overleggen geen strakke vergaderschema gebruiken, informeel struc-
tureren

» Kiezen voor een dynamische, interactieve werkwijze: korte presentatie of inlei-
ding en veel ruimte voor de stem van deelnemers.

Hoe bereik je migranten. Folder van Pharos voor Centra voor Jeugd en gezin over het be-
reiken van allochtone jeugd. De folder is een stappenplan voor CJG's om drempels naar
de doelgroep te verlagen. Aan de CJG's worden de volgende aanbevelingen gedaan.
Inventariseer het bereik onder verschillende groepen:

Leg contact met migranten en zelforganisaties en betrek hen bij beleidsvorming

Werk vindplaatsgericht, zo mogelijk met intermediairs

Bevorder deskundigheid en pas de randvoorwaarden aan

De folder bevat ook een ABC van interculturalisatie:
Analyse - Breng in kaart wat reeds goed gaat en wat nog verder ontwikkeld kan worden

Breng allereerst in kaart wat goed gaat en wat nog beter kan in het werken met jonge-
ren en ouders met een migrantenachtergrond. Denk daarbij aan de toegankelijkheid,
de deskundigheid van de medewerkers, de werkwijze en het personeelsbeleid. Welke
kansen en moeilijkheden bestaan bij cliénten en welke bij potentiele cliénten? Welke
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moeilijkheden en kansen ervaren zorg- en dienstverleners? Hoe gaan zij op dit moment
hiermee om?

Beleid en visie - Formuleer een visie en beleidsvoornemens, stel prioriteiten

Voor interculturalisering is het van belang dat het management van het CJG inziet dat
het de kwaliteit, legitimiteit en acceptatie van de hulp vergroot. Draagvlak voor dit ver-
anderingsproces is nodig om het proces goed te voltooien. Daarom is het goed om in dit
stadium een gezamenlijke visie te formuleren en het beleid in grote lijnen uit te zetten.

Communicatie - Bespreek de visie met de doelgroep en het personeel

Betrek de verschillende migrantengroepen bij de beleidsvorming en communiceer
voornemens met het personeel. Dit is positief voor de bekendheid en het imago van het
CJG en vergoot de betrokkenheid van het personeel.

Doen - Maak een concreet plan van aanpak

Na alle voorbereidingen er concreet plan van aanpak nodig om voornemens te realise-
ren. Formuleer op de thema’s toegankelijkheid, deskundigheid, werkwijze en perso-
neelsbeleid precies wat gerealiseerd met worden. Formeel haalbare resultaatverwach-
tingen en volg de voorderingen nauwgezet.

Evalueer

Interculturalisering is geen tijdelijk project met tijdelijke oplossingen. Door structureel
aandacht te besteden aan etnisch-culturele diversiteit in het personeelsbeleid, de me-
thodiek, deskundigheid, de randvoorwaarden, het cliéntenbestand enzovoorts, wordt
duurzaam een hoge kwaliteit van hulp- en dienstverlening tot stand gebracht. Diversi-
teit integreren in kwaliteitsbeleid is allen mogelijk als het management dat aanstuurt.
Evalueer daarom tussentijds en veranker wat goed gaat in beleid (Sproet & van Wierin-
gen, 2011).

Niveau van participatie

Op basis van uw doel met de migrantenparticipatie, de doelgroep en de resulta-
ten die u voor ogen heeft, kunt u het geschikte participatieniveau kiezen en het
geschikte participatie instrument.

Bijvoorbeeld u wilt als resultaat iemand die u toegang kan geven tot de doel-
groep, met kennis en vaardigheden op het thema, dan kunt u wellicht het beste
een sleutelfiguur inzetten.

De vraag is vervolgens op welk niveau u wilt dat de sleutelfiguur participeert.
Wilt u betrokkenheid via consultatie? Of wilt u dat de sleutelfiguur ook betrok-
ken is bij besluitvormingsprocessen? Om te bepalen welk niveau van participa-
tie u bij uw doel past, kunt u de participatieladder van Pretty gebruiken. Wilt u
bijvoorbeeld dat de migranten groep functioneel participeert?
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In onderstaand kader wordt de participatieladder van Pretty weergegeven
waarin de verschillende niveaus van participatie worden toegelicht. Actieve
participatie begint bij niveau 4.

Geen participatie

Mensen worden niet geinformeerd over plannen; alleen over de activiteiten waar ze bij
betrokken zijn.

Passieve participatie

Professionals hebben volledige controle over het programma, de planning en de orga-
nisatie van activiteiten, het leggen van contacten en zijn verantwoordelijk voor de finan-
ciering. Mensen worden geinformeerd over plannen.

Participatie via informatie

Mensen worden geinformeerd over het programma en de activiteiten en worden be-
trokken via het stellen en beantwoorden van vragen.

Participatie via consultatie

Mensen worden geconsulteerd over het programma en er wordt geluisterd en gehan-
deld naar hunvisie als de professionals dat nodig achten. De besluitvorming ligt bij de
professionals.

Functionele participatie

Mensen zijn meer betrokken bij het proces van besluitvorming. Ze doen actief mee aan
de ontwikkeling van programma’s en activiteiten. Professionals hebben de controle in
handen en nemen uiteindelijke besluiten.

Interactieve participatie

Mensen zijn betrokken in een partnership met professionals in planning en implemen-
tatie van activiteiten. Besluiten worden gezamenlijk gemaakt en mensen leveren hulp-
bronnen aan.

Zelf-mobilisatie

Professionals staan op de achtergrond in het programma. Mensen maken onafhanke-
lijke keuzes, leggen hun eigen contacten en hebben volledige controle over planning en
implementatie van activiteiten. De meeste financiering wordt gevonden door mensen
zelf, die ook controle hebben over de besteding.

Voor een actieve participatie van patiénten worden een aantal voorwaarden ge-
steld. Deze voorwaarden zijn afgeleid van door de npcF ontwikkelde selectie
criteria voor de vertegenwoordiging van patiénten in panels(Patiénten betrek-
ken bij de zorg in het ziekenhuis — Een Handboek, cBo 2009). Dat zijn de vol-
gende voorwaarden:

1 Ervaringsdeskundigheid, toegang hebben tot recente concrete ervaringen van
patiénten (als patiéntvertegenwoordiger, als patiént of als direct betrokkenen.

2 Instaatzijn om aan te geven welke specifieke knelpunten er zijn in de zorg, be-
handelingen voorlichting rond de eigen aandoening.
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Breder kunnen denken dan de eigen situatie. Dat betekent dat een patiént zich
kan verplaatsen in ‘medepatiénten’ en in staat is zijn eigen specifieke ervarin-
gen te vertalen naar algemene verbeterpunten.

Op de hoogte van actuele ontwikkelingen in de behandeling en voorlichting.
Bereid en in staat zijn om aan de geplande activiteiten mee te doen.

Bereid om schriftelijk en telefonisch binnen de afgesproken termijnen te
reageren op vragen en/of teksten.

Bereid en in staat zijn tegenover artsen, hulpverleners, beleidsmakers, etc.
kwaliteitsopvattingen en ideeén toe te lichten en zo nodig te verdedigen.

De afvaardiging moet in zijn geheel zoveel mogelijk de doelgroep/‘betrokken
patiént’ vertegenwoordigen. Het is een pre wanneer de patiént relatie heeft met
een patiéntenorganisatie.

Vele migranten zullen niet in staat zijn op eigen kracht aan deze voorwaarden
te voldoen. Migranten hebben doorgaans een laag opleidingsniveau en een ge-
brekkige kennis van de Nederlandse taal. Vaak hebben ze specifieke opvattin-
gen over ziekte en zorg. Opvattingen over ziekten worden soms uit schaamte
in eigenfamiliekring gehouden. Migranten maken nauwelijks deel uit van pa-
tiéntenorganisaties. De verwachtingen ten aanzien van professionals in de
zorg zijn ook anders en vaak ingegeven door een meer traditionele, hiérarchi-
sche denkwijze. Het referentie kader van migranten is doorgaans ook anders.
De kennis over Nederlands zorgsysteem en behandelmogelijkheden is be-
perkt. Dat maakt het voor migranten moeilijk actief en naast professionals te
deelnemers in besluitvormingsprocessen.

Het betrekkelijk klein aantal migranten dat wel kennis en vaardigheden be-
zit om op een hoger participatieniveau deel te nemen, wordt vaak overvraagd.
In relatie tot deze vertegenwoordigers wordt wel eens gesproken over zogehe-
ten tokenisme. De vertegenwoordiger staat altijd in de kijker. Hij worden wat
anders bekeken en behandeld dan andere deelnemers. De zogenaamde token-
mechanismen spelen daarbij steeds in het nadeel van de vertegenwoordiger
die de druk voelt om het beter en anders te doen dan de gemiddelde deelne-
mer.

Bovenstaande betekent dat overheden, organisaties en instellingen en mi-
granten extra dienen te investeren in participatietrajecten. Overheden, organi-
saties en instellingen kunnen deze trajecten effectiever maken door voldoende
tijd en middelen beschikbaar te stelen en beproefde methodieken bewust in te
zetten. Cruciaal daarbij is dat zij migranten vertegenwoordigers adequaat we-
ten in te schatten en ondersteunen. Van migranten mag verwacht worden dat
zij hun ervaringsdeskundigheden graag willen delen en bereid zijn ontbreken-
de kennis en vaardigheden te doen.

Migranten die op hogere treden van actieve participatie deel nemen kunnen
worden ondersteund om:

Ambities te bepalen
Mogelijkheden te verkennen
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Zichtbaar te zijn

Weten wat er speelt (ook binnen gezondheidszorg en patiéntenbeweging)
Ondernemingszin te ontwikkelen

Dialoog te zoeken zolder afstand te nemen van hun specifieke invalshoeken
Zelf initiatief te nemen

Krachten te bundelen

Participatie instrument kiezen

Afhankelijk van het gekozen participatieniveau in stap 3, kiest u voor een pas-
send instrument. In onderstaand overzicht wordt per niveau van participatie
aangegeven welke instrumenten er mogelijk zijn en welke kennis en vaardig-
heden er nodig zijn om deze instrumenten te kunnen gebruiken.

In het schema op p. 46 staan de participatieniveaus, de instrumenten en ken-
nis en vaardigheden. In de lichte tint staan de passievere vormen van participa-
tie aangeven. Actievere vormen van participatie verdienen de voorkeur en zijn
in de volle tint aangegeven.

Goed is om te beseffen dat de meer actieve vormen van participatie veelal
ook meer opleveren voor de organisatie, maar ook voor de sleutelfiguur of de
migranten patiént. Het levert hoogstwaarschijnlijk ook meer structurele ban-
den op en positievere ervaringen op.

Positieve aspecten van patiéntenparticipatie (argumenten voor patiéntenparti-
cipatie)

Kwaliteit: verbeteren van (kwaliteits)instrumenten, aandacht voor (psycho)-
sociale aspecten, beter leesbare instrumenten

Betrokkenheid: versterkt de positie van patiént, maakt de zorg patiéntgerichter,
scherpt het denken van zorgprofessionals

Uitvoering: maakt de(kwaliteitsinstrumenten) implementatie makkelijker
Kosten: maakt de zorg doelmatiger en goedkoper

Voor migranten wegen alle deze aspecten zwaar. De aandacht voor psychoso-
ciale aspecten bijvoorbeeld beidt aan hen de kans om aandacht te vragen voor
cultuur en taal gerelateerde factoren. De manier waarop de betrokkenheid
wordt uitgewerkt opent de mogelijkheid voor de versterking van de positie en
zeggenschap van migranten patiént.

Patiéntenparticipatie kan ook negatieve aspecten hebben (argumenten tegen
patiéntenparticipatie)

Kwaliteit: Verlies van eenduidigheid en focus

Betrokkenheid: onzekerheid van patiénten over hun kennis en kunde, patién-
tenparticipatie is bedreigend voor zorgaanbieders

Uitvoering: patiéntenparticipatie is methodologisch ingewikkeld (patiénten
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Niveau participatie

Informatie

Consultatie

Advies

Partnerschap

Regie bij patiént

Instrumenten
Folder verspreiden
Informatie of themabijeenkomst

Vast agendapunt

Interviews
Focusgroepen

Shadowing

Spiegelbijeenkomsten
Klankbordgroep
Patiéntenpanels

Consumer Reference Groups
Feedback Policy

Patiénten in besturen

Patiénten in adviesraden
Patiénten in verbeterteams
Community Based Participatory
research

Community Based Education
Local Involvement Groups
Cultureel en linguistisch diverse
communities (CALDS)
Community Research Field-
workers (onderzoeksmede-
werkers vanuit de gemeenschap)

Team van patiénten dient subsidie-

aanvraag voor onderzoek in

Team van patiénten richt een voor-

ziening op
Stedelijk onderzoekscentrum
(Urban Research Centre)

Kennis en vaardigheden

(Passieve) Kennis van de
Nederlandse taal
Belangstelling in ziekten en
gezondheidszorg

Bereid en in staat aan geplande
activiteiten mee te doen
Ervaringsdeskundigheid

In staat zijn knelpunten te
benoemen (actieve kennis van
de Nederlandse taal)

Breder denken dan eigen
situatie

In staat zijn oplossingsgericht
te denken

Op de hoogte van actuele
ontwikkelingen

Bereid om schriftelijk en/of
telefonisch op tijd te reageren
Assertieve houding ten aanzien
van professionals

Naast goede kennis van de
Nederlandse taal ook andere
(communicatie)vaardigheden
In staat zijn degelijke kennis
over ziekten en gezondheid
op te doen

Proactief, zelfbewust

Ondernemend

Brede epidemiologische kennis
en kennis over zorgsysteem

Lid patiéntenorganisatie

Meer informatie over kennis en vaardigheden nodig om te participeren op een bepaald niveau is te
vinden in Deel 1 onderdeel 3.2 Resulaten uit de literatuur en uit de praktijk - Buitenland, pagina
20-27.
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niet representatief voor hun achterban, wetenschappelijk bewezen manier van
samenwerken met patiénten ontbreekt) de bijdrage van patiénten is niet pro-
fessioneel (zij hebben er niet voor studeert, weten geen prioriteiten in te bren-
gen) patiéntenparticipatie vertraagt het werkproces (misverstanden, vertragin-
gen, compromissen) inbreng van patiénten voegt weinig toe

e Kosten: de kosten van participatie staan niet in verhouding tot de baten, maakt
de zorg duurder

Het kennisniveau van de participant is ook een punt waar rekening mee ge-
houden moet worden in uw keuze. Is de participant die u voor ogen heeft in
staat om te participeren op het niveau wat u wilt? Zo niet, bent u bereid om de
participant te trainen bijvoorbeeld? Is het een structurele vorm van participatie
of'ad hoc.

Daarnaast is het ook van belang om aan de participant te vragen wat hij of zij
wil en kan. Op welk niveau wil hij/zij participeren? Met welke kennis en vaar-
digheden wil en kan de migranten patiént bijdragen. Wat wil de participant dat
het oplevert? Wat is zijn/haar voordeel? Het is van belang voor migranten pa-
tiénten, maar ook voor sleutelfiguren om ze als partner te beschouwen en ook
hun kennis en ervaringsdeskundigheid te erkennen en er dus niet alleen naar
te vragen, maar ook overeenstemming te hebben op de wijze en niveau waarop
er wordt geparticipeerd.

Als er een niveau van participatie is gekozen, kan er ook een participatie ins-
trument gekozen worden. Het instrument kies je op basis van het doel, de doel-
groep, het niveau van participatie, de rol.

In de tabel vindt u instrumenten en initiatieven die uitgevoerd en beschre-
ven zijn in de internationale literatuur. In bijlage 1 vindt u daarnaast een aantal
instrumenten en initiateven die in Nederland in ontwikkeling zijn, zogenoem-
de promising practices. Deze kunnen relevant en interessant zijn voor de toe-
komst en staan nu nog in de kinderschoenen.

Organisatie toerusten

Voordat er over gegaan kan worden op de uitvoering is het van belang om de
organisatie toe te rusten. Hierbij zijnde randvoorwaarden van belang. Wan-
neer worden bijeenkomsten georganiseerd, welke vergoeding staat hier tegen-
over? Hoe zijn de rollen tussen de participanten en de professionals verdeeld?
Samenvattend gaat het hier over:

 Tijd, geld en menskracht

e Taken en rollen participanten en professionals
Materiéle randvoorwaarden

e Locaties gebruiken waar mensen regelmatig bij elkaar komen

 Tijden van activiteiten aanpassen aan doelgroepen

e Mogelijkheden voor kinderopvang regelen voor de kinderen van participanten

« Vrijwilligersvergoeding regelen
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e Speciaal budget reserveren voor patiéntenparticipatie door migranten bij rele-
vante activiteiten

e Goede samenwerking binnen (lokale) ketens

¢ Reéle planning maken (extra tijd reserveren voor het leggen en onderhouden
van contacten)

Draagvlak op organisatie niveau:
‘De organisatie moet klaar zijn voor participatie’

e Commitment op management, maar ook op uitvoerend niveau in draagvlak,
structuur en middelen

¢ Het management moet toestemming geven en moet verzekeren dat participa-
tie onderdeel wordt van de organisatiestructuur

e Er moet een plan opgesteld worden met doelen en taakverdeling welke afge-
stemd moeten worden met de participanten

e De doelen kunnen in grote lijnen vastgesteld worden door het management,
maar er moet ruimte zijn voor de participanten om er zelf richting aan te geven
en het verder in hun eigen bewoordingen verder in te vullen

e Bereidheid om aan migranten krediet/persoonlijke waardering te geven (bv.
sleutelfiguren meenemen naar congressen)

e Bereidheid om voor de inzet van migranten een symbolisch materiéle blijk van
waardering te geven

e Bereid zijn om migranten te ondersteunen bij het verwerven van kennis en
vaardigheden om goed te participeren

¢ Goede bereikbaarheid buiten werktijden en in het weekeind, geen ’g tot 5 men-
taliteit’ van de professional

"Wij maken sites voor migrantengroepen en werken daar in samen met communities uit
de eigen migrantengroep. Bij projecten betrekken we expliciet migrantengroepen. We
ontwikkelen E-tools voor migranten zoals Z-app, E-tools voor zelfmanagement voor
migranten met een VB met diabetes.’

Er zijn geen voorbeelden van migranten in Nederland gevonden die deel ne-
men aan commissies van gezondheidsraden of groepen van experts die zich
buigen over relevante gezondheidswetten. Op het nationale niveau worden pa-
tiéntenorganisaties uitgenodigd om in de Tweede Kamer commissies en op het
ministerie van vws hun visie te geven over te nemen beslissingen. In onze in-
ventarisatie is er geen voorbeeld gevonden van het betrekken van migranten bij
dergelijke trajecten. Over opbrengst en effect van migrantenparticipatie is nog
weinig bekend. Er zijn wel goede voorbeelden in de buitenlandse literatuur ge-
vonden, hiervoor verwijzen we u naar hoofdstuk 3 van deze handreiking.
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Uitvoering

Op basis van stap 1 tot 7 kan er begonnen worden met de uitvoering van patién-
tenparticipatie.

Evaluatie

Wanneer er een activiteit of meerdere activiteiten hebben plaatsgevonden in
het kader van patiéntenparticipatie door migranten, is het van belang om te
evalueren hoe dit is verlopen samen met de participanten. In de meeste geval-
len zal een procesevaluatie hier het meest geschikt voor zijn. Het doel van een
procesevaluatie is om een goed beeld te krijgen van de verschillende aspecten
van een project: de sterke en zwakke kanten. Procesevaluatie zorgt voor een
leerervaring die je kunt gebruiken om de interventie onderweg en achteraf te
verbeteren. In een procesevaluatie ga je na wat er feitelijk gebeurt, zoals wie
doet wat, wanneer, waar en hoe, voor wie? Je evalueert hoe het gehele proces of
onderdelen verlopen zijn en je krijgt feedback op het uitvoeringsproces. Daar-
voor vergelijk je de feitelijke gebeurtenissen met de gebeurtenissen zoals je die
van tevoren hebt vastgesteld in het plan van aanpak (Kok et al. 2005). Wat hier-
bij belangrijk is, is dat de migranten participanten de resultaten vanuit de eva-
luatie terugzien in voor hen begrijpelijk taal. Daarnaast is het belangrijk dat zij
zien dat er wordt geluisterd naar hen feedback. Dit betekent dat er actief opvol-
ging moet zijn naar aanleiding van de evaluatie en veranderingen zichtbaar
moet zijn (Eisinger & Senturia 2003; Fletcher e.a. 2000).

Bestendiging

Patiéntenparticipatie door migranten is een doorlopend proces. Het is niet de
bedoeling, dat het ingezet wordt als een eenmalig project. Om deze doelgroep
continu te betrekken is het van belang om het onderwerp op te nemen binnen
het beleid van de betreffende organisatie. Hiervoor dient er betrokkenheid en
draagvlak te zijn bij het hoger kader. Het is dus van belang om het onderwerp
geregeld onder de aandacht te brengen van het hoger kader. Daarnaast is het
essentieel dat er actief contact onderhouden wordt met de participanten.
Houdt ze op de hoogte van ontwikkelingen op het gebied van onderzoek, kwali-
teitsbeleid of beleid. Een lokale aanpak waarbij lezingen, presentaties op mark-
ten en moskeeén worden gehouden bijvoorbeeld, maar ook waarbij de partici-
panten uitgenodigd worden op bijeenkomsten zijn hierbij van belang.
Wederzijdse meerwaarde van participatie vormen hierbij de sleutel tot succes
(Anderson e.a 2007; Eisinger & Senturia 2003; Savage e.a. 2000).
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BIJLAGE 1 - PROMISING
PRACTICES

Kwaliteit
Promising Practice 1 - Migranten Tafels van Zorgbelang Zuid-Holland

Zorg belang Zuid-Holland organiseert in verschillende regio’s de Migranten
tafels: overleggen met vertegenwoordigers van migrantenorganisaties en indi-
viduele migranten. Het gaat vaak om migranten in sleutelposities die veel ken-
nis hebben over hun achterban. Zij worden betrokken bij verschillende advies-
trajecten van Zorgbelang Zuid- Holland zodat hun perspectief meegenomen
kan worden in regulier beleid. Migrantentafels overleggen vier keer per jaar.
Soms met zorgaanbieders die vragen hebben of op zoek zijn naar specifiek ad-
vies. Migranten uit Migrantentafels worden ook regelmatig gevraagd input te
leveren door deel te nemen aan thematische werkgroepen van Zorgbelang
Zuid Holland.

In 2012 heeft een migrant uit de Migrantentafel regio West de een bijdrage ge-
leverd aan de richtlijn ‘nazorg voor naasten bij overleden patiénten’. Deze richt-
lijn is ontwikkeld door het netwerk palliatieve zorg. Dankzij de migranten zijn
daarin twee belangrijke punten opgenomen:

e De instelling wordt aanbevolen met naasten culturele en religieuze rituelen te
bespreken

« De instelling wordt geadviseerd aan naasten ruimte te geven om op eigen ma-
nier afscheid te nemen van de overledene

Vanaf april 2012 wordt deze richtlijn geimplementeerd door de zorginstelling
Transmurale zorg Haagland. De richtlijn is consensus based en zal in 2014
herzien worden.

Dankzij hun deelname aan migranten tafels hebben migranten uit dit voor-
beeld kunnen participeren bij het ontwikkelen van de genoemde richtlijn. Het
ging hierbij om actieve participatie. De migranten hebben hun stempel kun-
nen drukken op de inhoud van de richtlijn.

Succes elementen van actieve participatie is dit voorbeeld zijn:

« Het beschikken over een poule van migranten waarmee goede relaties zijn op-
gebouwd

¢ Betrekken van migranten bij thema’s waarin zij verschil kunnen maken, zoals
bij de thema’s die te maken hebben met culturele of religieuze aspecten
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Promising practice 2 - "Kwaliteit van zorg van uit het perspectief van migranten
vluchtelingen; validatie van vier cqi meetinstrumenten en implementatie in de zorg-
praktijk’ project van het Kwaliteitsinstituut (ckz), Nivel en Pharos
De cq-index is de benaming voor een familie van gestandaardiseerde vragen-
lijsten (inclusief procedures voor afname, analyse en rapportage) die beoogt er-
varingen in de zorg te meten op kwaliteitsaspecten die vanuit het perspectief
van de patiént/cliént belangrijk zijn. De cq-index is wetenschappelijk onder-
bouwd en landelijk geaccepteerd. De gegevens die worden verzameld met de
cQ-index kunnen gebruikt worden voor:

¢ Keuze-informatie voor consumenten (patiénten/cliénten)

e Het zorginkoopbeleid van zorgverzekeraars

e Hetsignaleren van verbetermogelijkheden bij zorgaanbieders

» Beleidsinformatie aan cliéntenorganisaties, overheid en toezichthouders

Dit project heeft als doel te waarborgen dat klantenervaringen van migranten
in de gezondheidszorg systematisch worden meegenomen in het meten van
kwaliteit van zorg.

Het is een kwaliteitstraject in het kader waarvan een bijdrage wordt geleverd
aan het inrichten van de gezondheidszorg vanuit het perspectief van migran-
ten.

Betrokken migranten hebben op verschillende manieren en op diverse ni-
veau een actieve bijdrage geleverd aan het ontwikkelen van dit traject.

Ten eerste vanuit de begeleidende werkgroep van het project waarin twee
migrantenpatiéntenorganisaties en het Noowm participeren. Aan deze werk-
groep nemen verder ook het NpcF, Zorgbelang Nederland en het roc deel aan.
Werkgroep leden hebben bij voorkeur een migrantenachtergrond. Deze werk-
groep is betrokken bij het besluitvormingsprocessen binnen het project.

Ten tweede zijn migranten bij dit project betrokken door middel van de
Klankbordgroep. Deze groep is samengesteld uit migrantenpatiénten en
-cliénten en vertegenwoordigers van migrantenorganisaties. De Klankbord-
groep wordt nauw betrokken bij het nemen van besluiten binnen dit project.
Onder andere over in te zetten werkvormen en —materialen.

Verder worden migranten respondenten bij het project betrokken middels
focusgesprekken en cognitieve interviews In deze rol geven ze mede vorm en
inhoud aan meetinstrumenten die voor kwaliteitsverbetering in de zorg ge-
bruikt worden (cq-index vragenlijsten). Om een bijdrage te kunnen leveren
aan de kwaliteit van de zorg vanuit het perspectief van migranten is in het ka-
der van dit project eerst het onderzoek verricht naar de vier al ontwikkelde cq1
meetinstrumenten voor ziekenhuiszorg, kraamzorg, thuiszorg en huisartsen-
zorg vanuit perspectief van migranten.

In dit deel van het project werd de aandacht gericht op het onderzoeken, tes-
ten en aanpassen van de vier vragenlijsten met het oog op gebruik door mi-
granten. Onderzocht werd of de inhoud van de bestaande vragenlijsten aan-
sluit bij wat migranten en vluchtelingen als kwaliteitsaspecten van zorg
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belangrijk vinden. De vier cqQ1 vragenlijsten zijn vervolgens daarop aangepast.
De resultaten van dit deel van het project zijn verwerkt in het rapport ‘Culturele
validatie van vier cQ1r meetinstrumenten’.

In het tweede deel van het project (2013) worden in samenspraak met mi-
granten uit de Klankbordgroep methodieken en materialen ontwikkeld die on-
dersteunend zijn voor migranten om de meetinstrumenten te kunnen gebrui-
ken. Hiermee wordt de participatie, regie en medezeggenschap vergroot van
migranten/vluchtelingen en cliéntenorganisaties bij meet- en verbetertrajecten
in de zorg.

Promising Practices 3 - Verbeteren van oncologische zorg en groepsconsulten in
ziekenhuizen van CBO

cBo voert momenteel een kwaliteitsverbetering traject voor oncologische zorg
in vier ziekenhuizen uit. Bij dat traject worden ook patiénten geconsulteerd.
Een ziekenhuis in Amsterdam wil de oncologische zorg specifiek voor migran-
ten verbeteren. Samen met dat ziekenhuis onderzoekt cBo hoe migranten van
meet af aan bij het verbetertraject betrokken kunnen worden. De inzet is dat
migranten actief mee denken over geconstateerde knelpunten en mogelijke op-
lossingen. Om dit te bereiken wordt gedacht aan het oprichten van een migran-
tenpanel voor consultatie bij het nemen van belangrijke stappen binnen het
project.

Dit project loopt al anderhalf jaar en zal nog driekwart of anderhalf jaar in
beslag nemen. cBo zoekt samen met de ziekenhuizen uit hoe het vorm en in-
houd kan geven aan patiéntenparticipatie.

In veel ziekenhuizen ontvangen patiénten relevante informatie door middel
van zogenaamde groepsconsulten. Aan deze groepsconsulten nemen relatief
veel allochtonen deel. Als ze de taal niet goed spreken, dan helpen ze elkaar on-
derling. Soms wordt er een tolk ingeschakeld.

Een aantal ziekenhuizen heeft cBo gevraagd of het niet beter zou zijn voor
migranten en laag geletterden om specifieke groepsconsulten aan te bieden. Er
wordt verondersteld dat informatie beter wordt opgenomen onder peers. Peers
zouden meer invloed hebben dan de arts (alleen).

Voor (allochtone) kinderen met overgewicht en hun ouders worden ook ge-
roepsconsulten aangeboden. Ouders spreken weinig Nederlands, hun kinde-
ren juist goed. De vraag is hoe kan je met deze groepen efficiént werken?

cBo begeleidt dergelijke artsen in ziekenhuizen (Rotterdam, Amsterdam)
om dit soort groepsconsulten aan te bieden.
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Beleid

Promising Practice1 - Digitale Toolkit allochtonen en kanker, ontwikkeld door de
Nederlandse Federatie van kankerpatiéntenorganisaties [NFK) in coproductie met
SESAM Academie, SAK en Odyssee

saK (Stichting Allochtonen en Kanker) en Odyssee (training en coaching) wa-
ren nauw betrok bij het ontwikkelen van de digitale Toolkit. Hun inbreng was
medebepalend voor de vorm en de inhoud van de Toolkit. Ondersteuning van
vrijwilligers en vrijwilligersorganisaties in het werken met allochtonen

De toolkit geeft een antwoord op de vraag wat een patiéntenorganisatie moet
weten om haar diensten toegankelijk te maken voor allochtone patiénten. De
toolkit bevat veel informatie, tips en een stappenplan om als vrijwilliger of vrij-
willigersorganisatie met allochtonen en diversiteit aan de slag te gaan. De vol-
gende onderdelen komen aan bod:

e Basis informatie (cultuur, religie etc.) Het gaat hierbij om de vragen zoals wel-
ke allochtone gemeenschappen zijn er in Nederland, wat kenmerkt de cultuur,
hoe kijken niet-westerse allochtonen naar ziekte en zorg en wat zijn de kwets-
bare groepen binnen allochtone gemeenschappen?

 Diversiteitsbeleid (opzetten van diversiteitsbeleid, plan van aanpak etc.)Bij het
opzetten van diversiteitsbeleid is het nodig de doelgroep nader te definiéren, fo-
cus aan te brengen in het beleidsplan. In de Toolkit zijn een aantal hulpvragen
opgenomen om dit te kunnen doen. Zoals bijvoorbeeld de vraag voor wie is je
dienst bedoeld.

e Voorlichting (informatie behoefte, informatie die aansluit etc.) Hierin wordt
uitgelegd hoe biedt je voorlichtingen aan migranten aan en waar je speciaal
bij stil moet staan. Uitgebreid wordt stilgestaan bij het samenwerken met
migranten sleutelfiguren en migrantenorganisaties. Er worden adviezen en tips
gegeven over waar je migranten kan winden en hoe je ze bij moet betrekken.

» Lotgenotencontact Op dit punt wordt uitgelegd hoe lotgenotencontact gegeven
kan worden aan migranten kanker patiénten, in welke vorm en waarop moet
gelet worden. Aan patiéntenorganisaties wordt de tip gegeven aan sax te laten
weten dat deze organisatie klaar is om lotgenoten vragen op te vangen. Er
wordt vermeld dat de sax vrijwilliger die de allochtone patiént doorverwijst, het
eerste contact begeleid om de vertrouwensrelatie te bewaken. Met andere wor-
den hier wordt een migranten patiéntenorganisatie als partner gezien die een
duidelijke meerwaarde heeft (het vertrouwen bewaken).

e Belangenbehartiging Het gaat hier om het vergroten van zichtbaarheid van
doelgroep migranten met kanker. Er wordt aangegeven welke vragen over kan-
ker extra aandacht behoeven. Er wordt aanbevolen samen met zelforganisaties
de (positie van de) allochtone kankerpatiénten te versterken. Ook hier worden
zelforganisaties gezien als actieve samenwerkingspartner.

Nederlandse Federatie van kankerpatiéntenorganisaties (NFK) in coproductie
met sEsaM Academie.
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Promising practice 2 - PGO’s bekennen kleur - Vertegenwoordiging in reguliere
patiénten- en cliéntenorganisaties

Pharos en PGo Support voeren in 2012 en 2013 een traject waarbinnen zij de
participatie van migranten in reguliere patiént- en cliéntorganisaties willen
versterken. De focus ligt hierbij op het:

e stimuleren van vertegenwoordiging van migranten in (de besturen van) patién-
ten- en cliéntenorganisaties;

« versterken van de inbreng van migranten in activiteiten van patiénten- en clién-
tenorganisaties;

e vergroten van het aantal migranten in het vrijwilligersbestand van patiénten-
en cliéntenorganisaties.

Cruciale rol in dit traject wordt vervuld door twee migranten organisaties
(Noowm en Stichting Gezondheid Allochtonen Nederland — sGAN) en een aantal
migranten coaches. Zij bepalen mede de inhoud en het proces binnen dit tra-
ject en ondersteunen de patiénten organisaties op een intensieve manier bij
het bereiken van concrete doelen.

Opzet

Gedurende één jaar krijgen de patiénten organisaties advies en ondersteuning
bij het realiseren van een aantal concrete doelen door migranten coaches. Men
maakt kennis met bekende strategieén om migranten te bereiken en te betrek-
ken bij de activiteiten. Migrantencoaches reiken best practices aan en geven
tips en adviezen. Op twee tot drie momenten tijdens het jaar worden de erva-
ringen uitgewisseld en ontvangt men feedback op de acties die zijn ingezet.
Het betreft een pilotproject met een beperkt aantal pco organisaties waarbij
het nadrukkelijk de bedoeling is dat de ervaringen, inzichten en resultaten ten
goede komen aan alle pco-organisaties. De directe interactie tussen de verte-
genwoordigers van de patiéntenorganisaties en migranten coaches, een gelijk-
waardige positie en de inbreng vanuit migranten coaches maken dit traject een
promising practice.
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BIJLAGE 2 - CHECKLISTS

CHECKLIST VOOR ONDERZOEKSINSTELLINGEN

Onderwerpen
Doel en meerwaarde
stap 1

Doel en meerwaarde

stap 1

Doel en meerwaarde
stap 1

Doel en meerwaarde
stap 1

Doel en meerwaarde
stap 1

Doel en meerwaarde
stap 1

Doel en meerwaarde
stap 1 enwerving
stap 4

Doel en meerwaarde
stap 1 en keuze parti-

cipantengroep stap 3

Doel en meerwaarde

stap 1, werving stap 4,

stap en 10 besten-
diging
Doel en meerwaarde

stap 1 en organisatie

Vragen Score | Toelichting score
1 Eris binnen uw organisatie een doel
vastgesteld wat betreft participatie

van migranten in onderzoek.

2 Binnen uw organisatie is vastgesteld
welke resultaten er verwacht wordt met
migranten participatie in onderzoek.

3 De hoofdonderzoeker en het manage-
ment zijn zich bewust welke extra
(tijds)investering nodig is om migranten
patiénten te betrekken in onderzoeks-
activiteiten en nemen dit in hen doel-
stelling mee en de termijn waarbinnen
het doel wordt gehaald (relaties aan-
gaan kost tijd).

4 Binnen uw organisatie is het bekend
hoe groot het aandeel van migranten
patiénten is binnen de beoogde onder-
zoeksgroep, wat de meerwaarde van
participatie helpt te bepalen.

5 Het empoweren van participanten is
als een apart doel benoemd: het is
mogelijk om van elkaar te leren.

6 De doelgroep wordt ingezet als gelijk-
waardige partner (patiént is ook expert.
7 Hetdoelvan het onderzoek is relevant
voor de migranten patiénten, wat de
meerwaarde voor de patiént helpt aan te
tonen in de werving.

8 De onderzoeksmethodiek is geschikt
voor migranten patiénten om in te parti-
ciperen, wat inzicht geeft in benodigde
capaciteiten van de participantengroep.
9 Uw onderzoeksinstelling is bereid een
bijdrage te leveren aan de gemeenschap
van de doelgroep en heeft dit in haar
doelstelling opgenomen.

10 Uw onderzoeksinstelling kan speci-
fieke ondersteuning aanbieden aan doel-
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toerusten stap 7

Doelgroep stap 2 en
werving stap 4

Doelgroep stap s en

werving stap 4

Doelgroep stap 2,
keuze voor partici-
pantengroep stap 3,
werving stap 4

Doelgroep stap 2,
participantengroep
kiest stap 3,
participatieniveau 5

Doelgroep stap 2,

werving stap 4

Doelgroep stap 2, toe-
rusting van de organi-

satie stap 7

Doelgroep stap 2,

groepen en houdt hier rekening mee in
haar doelstelling en verwachtingen wat
betreft migranten patiéntenparticipatie
(e.g. Extra beeldend materiaal,
communicatietraining).

11 In uw onderzoeksinstelling is het be-
kend of de migranten patiénten in de
onderzoeksdoelgroep de organisatie qua
naam en doelstelling kennen, wat inzicht
geeft in het uitgangspunt voor de werving.
12 In uw onderzoeksinstelling is het be-
kend of de relevante migranten patiénten
aldan niet een vertrouwensrelatie heb-
ben met de organisatie, wat inzicht geeft
in de mate waarin er nog een relatie
opgebouwd moet worden en invloed
heeft op het verloop en wijze van werven.
13 In uw onderzoeksinstelling is het
bekend of en welke relevante migranten
patiénten affiniteit hebben met het onder-
werp, wat helpt om de participantengroep
te bepalen en geeft de werving richting.
14 In uw onderzoeksinstelling is het be-
kend welke kennis en (taallvaardigheden
de beoogde migranten patiénten

hebben ten aanzien van het onderwerp,
wat invloed heeft welke migranten het
best kunnen participeren en in welke
mate ze kunnen participeren.

15 In uw onderzoeksinstelling is het be-
kend welke migranten patiéntengroepen
binnen de doelgroep minder en of meer
geneigd zijn over hun ziekte te praten

en geeft daarmee inzicht hoe de werving
aangepakt moet worden en welke parti-
cipanten groep geschikt is of betrokken
wil worden.

16 In uw onderzoeksinstelling is het be-
kend of de beoogde migranten patiénten
een vrijwilligersvergoeding willen ont-
vangen voor betrokkenheid, wat invloed
heeft op de organisatorische toerusting
van de organisatie.

17 In uw onderzoeksinstelling is het be-
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keuze participatie-
niveau stap 9, keuze
participatie-
instrument stap 6,
toerusting organisatie
stap 7

Doelgroep stap 2 en
stap 6 participatie
instrument kiezen

Participantengroep
kiezen stap 3

Participantengroep

kiezen stap 3

Werving stap 4

Werving stap 4

Participatieniveau
stap 5

Participatie-niveau
vaststellen stap 5/stap
6 instrument kiezen

Niveau van participatie

stap 5

Niveau van participatie

kend hoeveel tijd de migranten partici-
pant er voor over heeft om deel te
nemen en houdt hier rekening mee in de
keuze voor het participatieniveau en
-instrument en in het toerusten van de
organisatie.

18 In uw onderzoeksinstelling is het be-
kend waar de migranten patiénten
groepen het liefst bij betrokken willen
worden en houdt hier rekening mee bij
de keuze voor het participatie
instrument.

19 In uw onderzoeksinstelling wordt
voor meerdere leden van de doelgroep
tegelijk gekozen om een representatieve
vertegenwoordiging te kunnen hebben.
20 Uw onderzoeksinstellingen kiest voor
migranten patiénten die met name ge-
motiveerd zijn en de juiste kennis en
vaardigheden voor het onderzoeksonder-
werp hebben of kunnen leren en kiest
niet alleen op achtergrond.

21 Uw onderzoeksinstelling weet op
welke wijze de migranten patiénten
groepen het liefst benaderd willen
worden.

22 Inuw onderzoeksinstelling kent men
relevante sleutelfiguren en -organisaties
welke toegang kunnen geven tot rele-
vante participanten.

23 In uw onderzoeksinstelling is het be-
kend in welke mate de migranten
patiénten betrokken willen worden bij de
activiteiten en houdt hier rekening mee
bij het kiezen van het participatieniveau.
24 In uw onderzoeksinstelling worden de
doelen voor participatie van migranten
patiénten samen met de participanten
opgesteld.

25 Hetis in uw onderzoeksinstelling be-
kend hoe en in welke fases de migranten
patiénten participanten betrokken
(willen) worden?

26 Wederzijdse belangen en verwachten
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vaststellen stap 5

Niveau van
participatie

vaststellen stap 5

Participatie
instrument kiezen

stap 6

Doelgroep kennen
stap 2 en Organisatie
toerusten stap 7

Doelgroep kennen
stap 2 en Organisaties
toerusten stap 7
Doelgroep kennen
stap 2 en werving
stap 4, Organisatie

toerusten stap 7

Organisatie toerusten

stap 7

Organisatie toerusten

stap 7

Organisatie toerusten
stap 7

Organisatie toerusten

stap 7

over participatie worden tussen onder-
zoeksinstelling en migranten patiénten
participanten besproken.

27 De doelen, inzet, taakverdeling en ver-
wachte resultaten van zowel onderzoeks-
instelling als migranten participanten
worden vastgelegd.

28 Afhankelijk van het gekozen partici-
patieniveau en de gekozen participanten-
groep (kennis, vaardigheden en wensen)
wordt het meest geschikte participatie
instrument gekozen.

29 In uw onderzoeksinstelling is het be-
kend aan welke overlegstructuur de te
betrekken migranten patiénten de voor-
keur hebben.

30 In uw onderzoekinstelling is het be-
kend op welke locatie(s) de migranten
patiénten het liefst af willen spreken.

31 Inuw organisatie is het bekend hoe de
migrantengroepen binnen de doelgroep
denken over vrijwilligerswerk en houdt
hier rekening mee in het benaderen van
de participanten en het budget voor
participatie.

32 Binnen uw onderzoeksinstelling is er
kennis en vaardigheden over geschikte
participatiemethoden.

33 Binnen uw organisatie wordt er reke-
ning gehouden met de situatie waar
migranten patiénten in leven en de bijbe-
horende prioriteiten door de organisatie
structuur, bereikbaarheid, toeganke-
lijkheid en betrokkenheid er op aan te
passen? (e.g. werktijden, bereikbaar
met openbaar vervoer, reiskosten J.

34 In uw organisatie is het bekend hoe-
veel migranten in de onderzoeksorgani-
satie werken.

35 In uw organisatie wordt er rekening
gehouden met kennis en verschillen in
gezondheidsvaardigheden van de te be-
trekken patiénten in de verschillende
onderzoeksfasen, wijze en mate van be-
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Organisatie toerusten

stap 7

Organisatie toerusten
stap 7

Uitvoering stap 8

Uitvoering stap 8

Uitvoering stap 8

Evaluatie stap 9

Bestendiging stap 10

Bestendiging stap 10

Bestendiging stap 10

trokkenheid, materiaal gebruik, beweg-
wijzering, opleiding onderzoekers, op-
leiding ervaringsdeskundigen.

36 Eris binnen uw organisatie commit-
ment op alle niveaus voor patiéntenpar-
ticipatie door de doelgroep.

37 De professionals kunnen boodschap-
pen verpakt in migranten patiéntenver-
halen herkennen.

38 De professionals luisteren naar wat
patiénten te zeggen hebben?

39 In uw organisatie worden migranten
geleerd om te gaan met vertrouwelijke
informatie, informeert over en houdt
zich aan informed consent en ethische
aspecten (conform WMO).

40 In uw organisatie leert men migrant-
en patiénten om te gaan met specialisti-
sche, medisch-technische informatie

of maakt het toegankelijk voor de doel.
groep ( Door middel van aangepast taal-
gebruik (simpel Nederlands), tolk, beel-
dend materiaal).

41 In uw onderzoeksinstelling wordt
migranten patiéntenparticipatie met alle
betrokkenen geévalueerd.

42 De resultaten worden terug gerap-
porteerd naar de doelgroep.

43 De resultaten (of de samenvatting
daarvan) worden zodanig geschreven dat
het ook toegankelijk is voor de doelgroep.
44 De migranten patiénten worden op de
hoogte gehouden van de ontwikkelingen
op het onderzoeksonderwerp en er wor-
den eventuele samenwerkingsafspraken

gemaakt voor de toekomst.
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CHECKLIST VOOR KWALITEITSBELEID

Onderwerpen
Doel en meerwaarde

stap 1

Doel en meerwaarde

stap 1

Doel en meerwaarde

stap 1

Doel en meerwaarde

stap 1

Doel en meerwaarde
stap 1 en werving

stap 4

Doel en meerwaarde
stap 1

Doel en meerwaarde
stap 1, Doelgroep
stap 2 en werving
stap 4

Doelgroep stap 2 en
keuze voor partici-
patieinstrument
stap 6

Vragen

1 Eris binnen uw organisatie een doel
vastgesteld wat betreft participatie van
migranten in kwaliteitsbeleid.

2 Binnen de organisatie is vastgesteld
welke resultaten er verwacht worden met
migranten participatie in kwaliteitsbeleid.
3 Inuw organisatie is het bekend hoe-
veel migranten patiénten gebruik maken
van haar dienstverlening en hoe groot
het aandeel van potentiéle migranten
klanten is om de meerwaarde van
participatie vast te stellen.

4 In uw organisatie zijn er structurele
vormen voor actieve migranten partici-
patie waarin een diversiteit aan patiént-
engroepen als partner kunnen deel-
nemen.

5 In uw organisatie is het bekend of de
migranten patiénten in de doelgroep de
organisatie qua naam en doelstelling
kennen, wat inzicht geeft in het uit-
gangspunt voor de werving.

6 De kwaliteitsmedewerkers en het
management zijn zich bewust welke
extra (tijds)investering nodig is om mi-
granten patiénten te betrekken in de
activiteiten en nemen dit in hen doelstel-
ling mee en de termijn waarbinnen het
doel wordt gehaald (relaties aangaan
kost tijd).

7 In uw organisatie is het bekend of de
relevante migranten patiénten al dan
niet een vertrouwensrelatie hebben met
de organisatie, wat inzicht geeft in de
mate waarin er nog een relatie opge-
bouwd moet worden en invloed heeft op
het verloop en wijze van werven.

8 In uw organisatie is het bekend welke
diensten migranten gebruiken en waar
de migranten patiénten groepen het
liefst inspraak in willen hebben.

Toelichting score
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Doelgroep stap 2,
keuze voor participan-
tengroep stap 3,

werving stap 4

Doelgroep stap 2,
participantengroep
kiezen stap 3,

participatieniveau 5

Doelgroep stap 2,
werving stap 4

Doelgroep kennen
stap 2 en Organisatie
toerusten stap 7
Doelgroep kennen
stap 2 en Organisaties
toerusten stap 7
Doelgroep kennen
stap 2 en Organisatie
toerusten stap 7
Doelgroep stap 2,
keuzeparticipatie-
niveau stap 5, keuze
participatieinstrument
stap 6, toerusting
organisatie stap 7
Participantengroep

kiezen stap 3

Werving stap 4

Werving stap 4

9 In uw organisatie is het bekend of en
welke relevante migranten patiénten
affiniteit hebben met het kwaliteits-
thema, wat helpt om de participanten-
groep te bepalen en geeft de werving
richting.

10 In uw organisatie is het bekend welke
kennis en (taallvaardigheden de beoog-
de migranten patiénten hebben ten aan-
zienvan het onderwerp, wat invloed
heeft welke migranten het best kunnen
participeren en in welke mate ze kunnen
participeren.

11 Binnen uw organisatie is het bekend
welke migranten patiéntengroepen bin-
nen de doelgroep door cultuur gerela-
teerde factoren en taboes gehinderd
worden om over hun ziekte te praten.

12 In uw organisatie is het bekend aan
welke overlegstructuur de te betrekken
migranten patiénten de voorkeur hebben.
13 In uw organisatie is het bekend op
welke locatie(s) de migranten patiénten
het liefst af willen spreken.

14 Binnen uw organisatie is het bekend
hoe de migrantengroepen binnen de
doelgroep denken over vrijwilligerswerk.
15 In uw organisatie is het bekend hoe-
veel tijd de migranten participant er voor
over heeft om deel te nemen en houdt
hier rekening mee in de keuze voor het
participatieniveau en -instrument en in
het toerusten van de organisatie.

16 Erwordt bij participatie geselecteerd
op de interesse en vaardigheden van de
migranten patiént en niet alleen de
afkomst.

17 Uw organisatie benadert migranten
patiénten voor participatie op de juiste
wijze: met respect, open, passend bij
doelgroep.

18 Uw organisatie laat migranten patién-
ten weten dat er mogelijkheden bestaan
om actief te participeren in het zorgbeleid.
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Werving stap 4

Werving stap 4

Stap 4 werving en stap
10 bestending

Participatieniveau

kiezen stap 5

Participatie niveau
kiezen stap 5 en
participatie instru-

ment kiezen stap 6

Participatie instrument
kiezen stap 6, organi-
satie toerusten stap 7
Organisatie toerusten

stap 7

Organisatie toerusten
stap 7

Organisatie toerusten
stap 7
Organisatie toerusten
stap 7

19 In uw organisatie is het bekend op
welke wijze de migranten patiénten groe-
pen het liefst benaderd willen worden.
20 In uw organisatie is het bekend welke
relevante sleutelfiguren en -organisaties
toegang kunnen geven tot de doelgroep.
21 Uw organisatie zorgt ervoor dat parti-
cipatie van migranten patiénten (organi-
saties) direct concrete resultaten
oplevert.

22 In uw organisatie is het bekend in
welke mate de migranten patiénten be-
trokken willen worden bij de beleids-
activiteiten.

23 In uw organisatie is er een akkoord
opgesteld met de patiénten(organisa-
ties) waar doelen, rollen, expertise en
samenwerking in vast zijn gelegd: De
doelen kunnen in grote lijnen vastge-
steld worden door het management,
maar er moet ruimte zijn voor de patién-
ten om er zelf richting aan te geven en
het verder in hun eigen bewoordingen
verderin te vullen.

24 In uw organisatie is men in staat de
juiste participatievorm voor het kwali-
teitsthema te kiezen.

25 In uw organisatie worden patiénten
(organisaties) betrokken met bestuurlijk
ervaring én met kennis over de culturele
achtergrond van patiénten in de doel-
groep.

26 In uw organisatie houdt rekening met
de situatie waar migranten patiéntenin
leven en de bijbehorende prioriteiten
door de organisatie structuur, bereik-
baarheid, toegankelijkheid en betrok-
kenheid er op aan te passen? (e.g. werk-
tijden, bereikbaar met openbaar vervoer,
reiskosten).

27 In uw organisatie is het bekend hoe-
veel migranten in de organisatie werken.
28 In uw organisatie wordt er rekening
gehouden met kennis en verschillenin
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gezondheidsvaardigheden van de te be-
trekken patiénten in de verschillende
fasen van kwaliteitsbeleid, wijze en mate
van betrokkenheid, materiaal gebruik,
bewegwijzering, opleiding kwaliteits-
medewerkers, opleiding ervaringsdes-
kundigen.

Organisatie toerusten | 29 Binnen uw organisatie is het mogelijk

stap 7 om aan de wensen van participatie van
de doelgroep te voldoen buiten de be-
staande werkwijzen en organisatie
structuren of is de mogelijkheid om aan
te sluiten bij de structuren van de mi-
granten doelgroep.

Organisatie toerusten | 30 Eris commitment op management,

stap 7 maar ook op uitvoerend niveau in draag-
vlak, structuur en middelen.

Uitvoering stap 8 31 In uw organisatie wordt de expertise
van de patiénten(organisatie] erkend
door deze een passende rol te geven.

Evaluatie stap 9 32 In uw organisatie wordt migranten
patiénten participatie met alle betrokke-
nen geévalueerd.

Bestendiging stap 10 | 33 Op basis van de evaluatie worden
eventuele structurele samenwerkings-
afspraken gemaakt met de migranten
patiénten.
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CHECKLIST VOOR (NATIONAAL) BELEID

Onderwerpen
Doel en meerwaarde

stap 1

Doel en meerwaarde

stap 1

Doel en meerwaarde
stap 1

Doel en meerwaarde

stap 1

Doel en meerwaarde
stap 1 en werving
stap 4

Doel en meerwaarde

stap 1

Doel en meerwaarde
stap 1 en werving

stap 4

Doel en meerwaarde
stap 1

Vragen

1 Eris binnen uw organisatie een doel
vastgesteld wat betreft actieve partici-
patie van migranten in beleid.

2 Binnen uw organisatie is vastgesteld
welke resultaten er verwacht worden
met migranten participatie in beleid
voor de organisatie en de migranten
patiénten (er moet ook meerwaarde zijn
voor de migranten patiénten).

3 Eris sprake van cultuur sensitieve
pleitbezorging: de behoeften van mi-
granten patiénten worden vertegen-
woordigd door inzet van een represen-
tatieve vertegenwoordiging.

4 Eris wetgeving of beleid aanwezig die
participatie van migranten patiénten
waarborgt.

5 Erwordt bekendheid gegeven aan het
inspraakrecht en inspraak mogelijk-
heden onder migranten patiénten.

6 Eris specifiek gezondheidsbeleid ge-
richt op migranten of moeilijk bereik-
bare/zelden gehoorde groepen, zoals
het rekening houden met de verschillen
in ziektebeleving tussen cultureel
diverse groepen, taalondersteuning,
vanuit patiéntervaring denken en niet
vanuit principes en begrippen van de
professional.

7 Inuw organisatie is het bekend

of de migranten patiénten in de
doelgroep de organisatie qua naam en
doelstelling kennen, wat inzicht geeft in
het uitgangspunt voor de werving.

8 De beleidsmedewerkers in uw organi-
satie zijn zich bewust welke extra [tijds)
investering nodig is om migranten pa-
tiénten te betrekken in de beleidsactivi-
teiten en nemen dit in hen doelstelling
mee en de termijn waarbinnen het doel

wordt gehaald (relaties aangaan kost tijd).

Score

Toelichting score
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Doel en meerwaarde
stap 1, Doelgroep stap
2 en werving stap 4

Doelgroep stap 2,
keuze voor partici-
pantengroep stap 3,

werving stap 4

Doelgroep stap 2 en
keuze voor participatie
instrument stap 6
Doelgroep stap 2,
participantengroep
kiezen stap 3,

participatienniveau 5

Doelgroep stap 2,
werving stap 4

Doelgroep kennen
stap 2 en Organisaties
toerusten stap 7
Doelgroep kennen
stap 2 en Organisatie
toerusten stap 7
Doelgroep stap 2,
keuze participatie-
niveau stap 5, keuze
participatieinstrument
stap 6, toerusting
organisatie stap 7
Participantengroep

kiezen stap 3

Werving stap 4

9 Inuw organisatie is het bekend of de
relevante migranten patiénten al dan
niet een vertrouwensrelatie hebben met
de organisatie, wat inzicht geeft in de
mate waarin er nog een relatie opge-
bouwd moet worden en invloed heeft op
het verloop en wijze van werven.

10 Inuw organisatie is het bekend of en
welke relevante migranten patiénten
affiniteit hebben met het beleidsthema,
wat helpt om de participantengroep te
bepalen en geeft de werving richting.

11 In uw organisatie is het bekend waar
de migranten patiénten groepen het liefst
inspraak in willen hebben.

12 In uw organisatie is het bekend welke
kennis en (taallvaardigheden de beoogde
migranten patiénten hebben ten aanzien
van het onderwerp, wat invloed heeft op
welke migranten het best kunnen parti-
ciperen en in welke mate ze kunnen
participeren.

13 Binnen uw organisatie is het bekend
welke migranten patiéntengroepen bin-
nen de doelgroep door cultuur gerela-
teerde factoren en taboes gehinderd
worden om over hun ziekte te praten.

14 In uw organisatie is het bekend op
welke locatie(s) de migranten patiénten
het liefst af willen spreken.

15 Binnen uw organisatie is het bekend
hoe de migrantengroepen binnen de
doelgroep denken over vrijwilligerswerk.
16 In uw organisatie is het bekend hoe-
veel tijd de migranten participant er voor
over heeft om deel te nemen en houdt
hier rekening mee in de keuze voor het
participatieniveau en -instrument enin
het toerusten van de organisatie.

17 Er wordt bij participatie geselecteerd
op de interesse en vaardigheden van de
migranten patiént en niet alleen de af-
komst.

18 In uw organisatie benadert men mi-
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Werving stap 4

Werving stap 4, toe-
rusten van organisatie
stap 7

Stap 4 werving en

stap 10 bestending

Participatieniveau

kiezen stap 5

Participatie niveau
kiezen stap 5 en parti-
cipatie instrument

kiezen stap 6

Participatie instru-
ment kiezen stap 6
Participatie instru-
ment kiezen stap 6

Participatie instru-

ment kiezen stap 6

Participatie instru-
ment kiezen stap 6

Organisatie toerusten

stap 7

granten patiénten die participeren op de
juiste wijze: met respect, open, passend
bij doelgroep.
19 In uw organisatie is het bekend op
welke wijze de migranten patiénten
groepen het liefst benaderd willen
worden.
20 De organisatie kent relevante sleutel-
figuren en -organisaties welke toegang
kunnen geven tot de doelgroep.
21 In uw organisatie wordt ervoor ge-
zorgd dat participatie van migranten
patiénten(organisaties) direct concrete
resultaten oplevert.
22 Inuw organisatie is het bekend in
welke mate de migranten patiénten be-
trokken willen worden bij de beleids-
activiteiten.
23 In uw organisatie is er een akkoord
opgesteld met de patiénten(organisa-
ties) waar doelen, rollen, expertise en
samenwerking in vast zijn gelegd: De
doelen kunnen in grote lijnen vastge-
steld worden door het management,
maar er moet ruimte zijn voor de patién-
ten om er zelf richting aan te geven en
het verder in hun eigen bewoordingen
verder in te vullen.
24 De gemeenschap wordt empowered
door participatie.
25 Er zijn lokale multiculturele struc-
turen beschikbaar waarbij aangesloten
kan worden door migranten patiénten
(lokale aanpak].
26 Er wordt gestimuleerd dat gezond-
heidsprofessionals een partnerschap
aan gaan met de gemeenschap.
27 Er wordt samengewerkt tussen
etnisch specifieke, multiculturele en
mainstream services.
28 In uw organisatie wordt er rekening
gehouden met de situatie waar migran-
ten patiénten in leven en de bijbehoren-
de prioriteiten door de organisatie



Organisatie toerusten
stap 7
Organisatie toerusten
stap 7

Organisatie toerusten
stap 7

Organisatie toerusten
stap 7

Organisatie toerusten
stap 7

Uitvoering stap 8
Uitvoering stap 8

Evaluatie stap 9

Bestendiging stap 10
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structuur, bereikbaarheid, toegankelijk-
heid en betrokkenheid er op aan te pas-
sen? (e.g. werktijden, bereikbaar met
openbaar vervoer, reiskosten).

29 Inuw organisatie is het bekend hoe-
veel migranten in de organisatie werken.
30 In uw organisatie wordt er rekening
gehouden met kennis en verschillenin
gezondheidsvaardigheden van de te be-
trekken patiénten in de verschillende
fasen van kwaliteitsbeleid, wijze en mate
van betrokkenheid, materiaal gebruik,
bewegwijzering, opleiding kwaliteits-
medewerkers, opleiding ervaringsdes-
kundigen.

31 Binnen uw organisatie is het mogelijk
om aan de wensen van participatie van de
doelgroep te voldoen buiten de bestaande
werkwijzen en organisatie structuren of
is de mogelijkheid om aan te sluiten bij
de structuren van de migranten doel-
groep.

32 Eris commitment op management,
maar ook op uitvoerend niveau in draag-
vlak, structuur en middelen.

33 Er worden health professionals onder-
steund in opleiding, middelen en steun
van management. Bijvoorbeeld door
Community Based Education.

34 In uw organisatie wordt de expertise
van de patiénten(organisatie] erkend
door deze een passende rol te geven.

35 Eristijd, geld en middelen gereser-
veerd om participatie van diverse cultu-
rele groepen te kunnen waarborgen.

36 Inuw organisatie wordt migranten
patiénten participatie met alle betrok-
kenen geévalueerd.

37 Op basis van de evaluatie worden
eventuele structurele samenwerkings-
afspraken gemaakt met de migranten

patiénten.



HANDREIKING PATIENTENPARTICIPATIE
VAN MIGRANTEN IN ONDERZOEK,
KWALITEIT EN BELEID

De toegankelijkheid en kwaliteit van zorg is voor
migranten vaker ontoereikend dan voor
autochtonen in Nederland. Gezien de voorspelde
groei van migrantengroepen in Nederland in de
komende jaren, en de hogere ziektelast en
-kosten bij deze groep vergeleken bij de autoch-
tone bevolking, is het van belang de kwaliteit en
effectiviteit van zorg voor migranten te vergroten.
Actieve betrokkenheid, ofwel participatie, van
migrantengroepen in onderzoek, beleid en
kwaliteitsbeleid in de gezondheidszorg kan hier
aan bijdragen. Deze handreiking biedt u als

professional werkzaam in onderzoek, kwaliteit of
beleid handvaten om actieve participatie in te

zetten en uit te voeren in uw organisatie.




