Betere Ondersteuning Minderheden met kanker
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Bijlage 1| Enquéte Betere Ondersteuning aan Minderheden

6 " , 833
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Betere Ondersteuning Minderheden met kanker

Ondersteuning allochtone (borst)kankerpatiénten in Den Haag

Wat?

Telefonisch contact, huisbezoek

Inloopspreekuur

Lotgenotencontact

Doorverwijzing naar vertrouwenspersonen, zorgconsulenten, VETC-ers
Voorlichtingsbijeenkomsten

arwnE

Voor wie is de ondersteuning?
De ondersteuning is voor Turkse, Marokkaanse en Hindostaanse (borst)kankerpatiénten.
Ook partners en familieleden zijn van harte welkom.

Aanmelding
U kunt zich voor deze ondersteuning opgeven door te bellen of te mailen met
Lide van der Vegt, tel: 06-24595552, e-mail: bloom@nfkpv.nl.

Lotgenotencontact

Hindostaans: Marokkaans: Turks:

11 mei 9.30-11.30 u. 27 april 10.00-12.00 u. 20 april 10.00-12.00 u.

8 juni 9.30-11.30 u. 1 juni 10.00-12.00 u. 1 juni 10.00-12.00 u.
Cultureel centrum Buurthuis

EEKTA/ BHAVAN de Mussen Parade

Boylestraat 20 Hoefkade 602 Van Limburg Stirumstraat 280
Den Haag Den Haag Den Haag

Inloopspreekuren
Deze zijn een uur voorafgaand aan het lotgenotencontact.

Een initiatief van:
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%AH&4B/ | Formulier lotgenotencontact individueel

Datum: .......ccovvvvviiennnnn, Huisbezoek / telefonisch / spreekuur /  ...................

Voornaam

Achternaam | getrouwd / gescheiden/alleenstaand

Adres

Postcode + plaats

E-mailadres

Telefoonnummer(s)

Land van herkomst

Talen

In Nederland sinds |1°/ 2°/ 3° generatie

Kinderen aantal + leeftijd

Borstkanker sinds

Ziekenhuis

Huisarts

Door wie gekomen?

Vraag

Afspraken:

38



Verslagen en data:

BorstkankerVereniging Nederland

wereniging van berétkatkeipatiénten en erfel jk belasten
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Formulier groepslotgenotencontact

Datum: ..
ONderwerp: ..o

Aanwezig:
ceveeeen(@antal). (taal) lotgenoten..........c.cooviiiiiiiennnn.

cve........(@antal) andere vrouwen van dezelfde taalgroep........................
ceeee.....(@@ntal) andere vrouwen of mannen............ccooeiiiiiiii i

WIE BN WAATOM .ot e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e

Verslag:

Evaluatie :
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Namen aanwezigen + vragen/opmerkingen:

Plannen volgende keer:

BorstkankerVereniging Nederland

wereniging van berétkatkeipatiénten en erfel jk belasten
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Voorlichting borstkanker allochtone vrouwengroepen

Taalniveau (grof) van de groep: ANT2 / NT2 / mix

T = IRV 10 17 P
AanspreekbaarhEid: ..........oooiiiie i
Naam en fuNCtie VErtaler: ... e e e e
Waardering COMMUNICALIE: .......ouuieiie e e e v e e eeeeriii e e e e e e e e e e e e e e e e eeereeeennnnan
Waardering OVerdracCht: ..........ouuiii it e e e e e

Controlelijst onderwerpen (1 uur of 2 uur) ja/nee
1. welkom en kennismaking
2. mammacarcinoom — medische termen/moeilijke woorden
3. waarom voorlichting over borstkanker?
4. cijfers Nederlandse vrouwen en allochtone vrouwen
5. wat is borstkanker?
6. borstzelfonderzoek
7. bevolkingsonderzoek borstkanker
8. de diagnose
9. de schildwachtklierprocedure
10. de behandeling
11. bespreking alternatieven
12. de nazorg
13. het herstel
14. de verwerking
15. voorlichting, ondersteuning en lotgenotencontact
16. nagesprek - netwerk

Gebruik video/DVD
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Eigen ervaringen vrouwen

Opvallende opmerkingen

Evaluatie organisatie

Evaluatie inhoud

BorstkankerVereniging Nederland

wereniging van berétkatkeipatiénten en erfel jk belasten
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|:| Formulier presentatie voor beroepsgroepen

Datum: ... van ......... uurtot .......... U]V
1@ 1 0T [T 1= o
LT oY o L{o | foT=T o] (=] o) X P
0 T =P
Beschikbare tijd: ...
AANIEIAING: o
Bijlagen: flyer / uitnodigingsbrief / adressenlijst / presentielijst / ......................
Vervolgafspraken:
Spreker(s): .o telefoon ...
Schrijver: . telefoon ...

1. Voorstelronde

a. Persoonlijk (tot max. 20 personen)

b. Alleen de spreker(s) — gaandeweg anderen

c. Tip: Vooraf ruimte bieden om elkaar te ontmoeten

d. B.v. met een drankje en een hapje

NB: het verdient aanbeveling beroepsgroepen aan het einde van een
werkdag te plannen of tijdens een werkbespreking (vaak een lunch).

2. Wie zijn we en wat komen we doen?

3. Reacties gehoor

4. Programma; uitgereikt: mapje, A4 -tje / bord /whiteboard/PP
Tijdsindeling / pauze? / reacties via e-mail

a7



5. De boodschap

6. Ervaringsfeiten, herkenning vragen

7. Suggesties, verbeterpunten, formulering knelpunten, afspraken

8. Hoe gaan we verder? PR, andere wegen, samenwerking

BorstkankerVereniging Nederland

wererigirg van bors kankerpatignten en erfelijk belasten
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Formulier Communicatieactiviteiten

Datum . - e .van ... uur tot ........ uur
lekfeest/ markt / symposmm / voorllchtlng o
bezoek ziekenhuis / bezoek gezondheidscentrum / bezoek huisarts(en) /
bezoek sleutelfiguur / ...

Wie gaan er staan en hoe laat? Incl. opbouw en afbo  uw

Naam: .o van ............ uurtot ......... uur
Naam: ..o van ........... uurtot ......... uur
Naam: .o van ............ uur tot ......... uur
Naam: ..o van............ uurtot......... uur

Benodigdheden - checklist - facultatief

O folders diverse KWF / NFK /BVN / ..o
O rapporten diverse . .

O KWF ‘AIIochtonen en kanker

O PaceMaker ‘Als Fatima niet naar de berg komt ...’,
O tafelkleed

O opschrijfblok + pen

O videofilm

O TV/video

O ego-documenten / gedichtenbundels

O speciale kleding / lingerie / prothese

o

©)

Ervaringen / namen / afspraken / vis itekaartjeskaartjes van .................
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Ervaringen / namen / afspraken / visitekaarties van ...,

Vervolgafspraken; herhaling / samenwerking / elders [,

Waardering; zinvol / matig / had anders gemoeten /

Aantal bereikte personen / Aantal lotgenoten / Uit welk land?

BorstkankerVereniging Nederland

wereniging van berétkatkeipatiénten en erfel jk belasten
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Voor de site van de huisartsen

Weet u dat:
- 1 op de 9 vrouwen borstkanker krijgt
- dat de vrouwen die dit krijgen steeds jonger Z3oH, 40+)
- ook onder migrantenvrouwen
- dat het inschakelen van een tolk altijd gratis is
- dat tegenwoordig 80% van de vrouwen in Nederlaretleeft
- maar dat de mortaliteit onder migranten vrouwerc@ntueel veel hoger is
- dat er vrouwen overlijden aan de gevolgen van kandter, zonder dat dit bekend is
- dat een jaarlijks pro-actief lichamelijk onderzdekvrouwen nodig is
- dat een huisarts geen géne behoefte te hebbent ¢enddien
- dat de huisarts voor veel gezinnen een vertrouvegaspn is
- en ook blijft/moet blijven na de diagnose borstkaméf baarmoederhalskanker
- dat vrouwen van veel informatie verstoken blijven
- dat er in Den Haag desgewenst ondersteuning opwuadt geboden
- dat er mammapoli’s zijn in de ziekenhuizen zodatiwen binnen 2 dagen
gediagnosticeerd kunnen zijn
- dat er voorlichting, inloopspreekuur, lotgenotertechwordt georganiseerd
- bel: 06 — 24 59 55 52 Lide van der Vegt
- info bij NFK: 030 — 2916096 Anouk Hermans 06 — 45d4@
- of kijk op www.kankerpatient.nl/www.borstkanker.nl
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Voorlichting & Lotgenotenkontakt
Marokkaanse kankerpatiénten
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7
Zet de bijeenkomst vast in je agenda en meld j& aan
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Bijlage 13 Graag nodigen wij u uit voor de:

Themabijeenkomst ‘Allochtonen en kanker’

Vrijdag 7 juli van 10.00-14.00
Voor geinteresseerde leden van de kankerpatiéntenorganisaties aangesloten bij
de Nederlandse Federatie van Kankerpatiéntenorganisaties
Locatie: Piet van Dommelenhuis, Churchilllaan 11-15° etage, Utrecht

In december 2005 zijn de Nederlandse Federatie van Kankerpatiéntenorganisaties (NFK) en
de Borstkankervereniging (BVN) met hulp van ter beschikking gestelde financién van Fonds
PGO, van start gegaan met het project BLOOM; een project ter verbetering van de
ondersteuning van migranten met kanker. De ervaringen die binnen dit project zijn
opgedaan, willen we graag met u delen.

De gezondheidstoestand van allochtonen is gemiddeld minder goed dan van autochtonen.
Bovendien hebben allochtonen een andere gezondheidsbeleving en maken allochtonen op
een andere manier gebruik van de gezondheidszorg. Kanker is een ingrijpende ziekte,
waaraan mensen vanuit verschillende culturen andere betekenissen hechten. Bij allochtone
kankerpatiénten spelen taalbarriere, cultuurverschillen en religieuze opvattingen over kanker
en zorg, en achterstand in kennis van gezondheid een grote rol. Ook de persoonlijke en
sociale verwerking van de confrontatie met kanker zijn vaak cultuurafhankelijk. Het is niet
alleen een kwestie van taal. De problemen hebben te maken met een gebrek aan wederzijds
begrip vanwege de andere betekenisverlening, andere verwachtingen, verschillen in
bespreekbaarheid en ‘normaal’ gedrag. Daarom is de zorg voor patiénten met (verdenking
op) kanker en hun familie voor de westerse hulpverlener vaak complex. De zorg voor
allochtone patiénten vraagt extra aandacht gezien de verschillen in betekenisverlening en
gedragspatronen in het omgaan met kanker in vergelijking met de autochtone Nederlander.

De themabijeenkomst wordt verzorgd door Lide van der Vegt (BVN) en Anouk Hermans
(NFK), projectmedewerker en projectleider van het project BLOOM, op het kantoor van de
NFK te Utrecht.

In het eerste deel van de themabijeenkomst ‘allochtonen en kanker’ willen we u inzicht geven
in de aard en de achtergronden van communicatieproblemen bij de zorg aan allochtonen met
(verdenking op) kanker. In het tweede deel gaan we in op hoe u als vertegenwoordiger van
een kankerpatiéntenorganisatie ervoor kunt zorgen dat het aanbod van uw vereniging wordt
afgestemd op de beleving, de zorgvraag en de leefsituatie van het toenemende aantal
allochtone kankerpatiénten in Nederland.
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Themabijeenkomst ‘Allochtonen en kanker’

Zet de themabijeenkomst vast in uw agenda en meld u zo spoedig mogelijk aan!

Wilt u deze themabijeenkomst bijwonen, meldt u zich dan zo spoedig mogelijk, uiterlijk 11 juni aan bij:
Anouk Hermans, telefoon: 030-2916096, e-mail: ahermans@nfkpv.nl
Ook voor vragen over de themabijeenkomst kunt u bij haar terecht.

Na aanmelding wordt het definitieve programma van de bijeenkomst naar u toegestuurd.
Een lunch wordt verzorgd.

Deze themabijeenkomst wordt mogelijk gemaakt door:
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% #

Themabijeenkomst Allochtonen en kanker op vrijdggliAzan 10.00 — 14.00 uur
Georganiseerd door NFK en BVN.

Aanwezig: Anouk Hermans, projectleider; Lide van degt, projectmedewerker; dhr.
Brabander, CKP; Nazli Duran, SCL; Pieter van Zan&®DP; Jan van der Oord, SCP; Ada
Postma, SCP; Ans de Baay, VHNPCC,; Otto Veldhuiz®iN; Lyda Bakker, BVN; Hilde
Lindhout, BVN; Tineke van Dam, BVN (notulist) Faaidlahi, AVL; Mala Eckhardt, ST.
Anand Joti Welcare.

Aanleiding voor deze themabijeenkomst:

Binnen het project BLOOM is in Den Haag lotgenotamact en voorlichting aan Turkse,
Marokkaanse en Surinaamse groepen gegeven. Bxagegeom dit in Den Haag te doen
middels een pilot gestart omdat hier al op eigérairef veel werk was verricht door Lide
van der Vegt, projectmedewerker van BLOOM. De engan die deze pilot zijn opgedaan,
zijn verzameld om de lidorganisaties van de NFKrtdersteunen om ook de allochtone
doelgroep te bereiken. Na afsluiting van projecOBMM zullen de activiteiten in Den Haag
worden gecontinueerd in samenwerking met STIOM,stiehting in Den Haag die projecten
op het gebied van de gezondheidszorg ondersteunt.

Cijfers rondom allochtonen en kanker:

Incidentie borstkanker bij de vrouw:

Autochtone Nederlandse vrouw: lop9

Turkse vrouw in Nederland: 1op20

Marokkaanse vrouw in Nederland: 1 op 30

Van de Surinaamse vrouw in Nederland zijn nog ggjéers bekend.

De leefstijl van allochtone burgers (bijv. het apegere leeftijd kinderen krijgen) die
verschilt van westerse vrouwen leidt ertoe, dastkanker bij allochtone vrouwen minder
vaak voorkomt.

Er is berekend dat in 2030 1 op de 5 kankerpatiéaitechtoon is. Dit is nu 2% van het totale
aantal. KWF heeft een onderzoek uitgevoerd en gslgepubliceerd: Allochtonen en
Kanker, Sociaal-culturele en epidemiologische agpe@nouk Hermans zal overleggen met
de onderzoeker van het KWF of het mogelijk is porganisaties een interpretatie van de
gegevens en aanvullende gegevens te verkrijgen.

Bevolkingsonderzoek
Er wordt gesproken over de lage opkomst van defalbme vrouwen bij het
bevolkingsonderzoek naar borstkanker. Redenendexe lage opkomst zijn o.a.:
- vrouwen lezen de post niet, dit doet de man maayeleift het niet door aan de vrouw
- de informatie bij de oproep is te ingewikkeld
- allochtone vrouwen stimuleren elkaar om niet tengaa
Hier ligt nog een belangrijke taak voor de Borstteivereniging en BOB. De verwachting is
dat binnen 20 jaar de allochtone vrouwen zich &igsluatie van de autochtone vrouwen
aansluiten.

56



Kwaliteit van zorg:

Het is bekend dat allochtonen vaker naar de hsigadn maar minder vaak worden
doorgestuurd naar de specialist. In Rotterdamzzipgconsulenten aangesteld die de mensen
begeleiden bij de bezoeken aan de huisarts. HeMRi®eft onderzocht dat het gesprek dat
een allochtoon bij de huisarts heeft korter dumrhder inhoud heeft maar dat er meer
medicijnen worden voorgeschreven. Dit betekentipihktijk dat ernstige ziekten (kanker)
laat (soms te laat) worden ontdekt.

Bij de opleiding voor huisartsen wordt nog weinandacht besteed aan multiculturele
hulpverlening, hier ligt dus nog een taak. Naasteeiegeleiding is ook de bejegening
belangrijk. Wanneer er geen vertrouwen is tussenear patiént, blijft de patiént weg. Een
drempel wordt ervaren bij het probleem van eenratdpmaken, het duurt soms dagen voor
men bij de arts terecht kan.

De allochtone patiént maakt beperkt gebruik vapleeigkundige verzorging. Het is nog
traditie dat de kinderen voor de ouders zorgen rdidaerandert. Kinderen uit de tweede
generatie komen door deze druk in de problemerhoetigen omgeving.

De allochtone patiént die een arts bezoekt wilgdieect behandeling. Nu de
verpleegkundige zorg wordt verlegd naar de thuiahdbling komen er nieuwe problemen.
Ook hier is extra begeleiding nodig die vooral geris op de tweede generatie.

Tolken VETC-ers, allochtone zorgconsulenten, vesrenspersonen, etc.:

Dit zijn functionarissen die vanuit hun eigen ctéfe achtergrond als sleutelfiguur kunnen
worden ingezet. Er wordt nog weinig gebruik gemaakt hen omdat men kiest voor een
eigen vertrouwenspersoon. Probleem is hierbij datfamilielid de patiént wil sparen en niet
alle informatie doorgeeft. Een ideale situatie &wweer er naast een familielid standaard een
tolk aanwezig is.

Tolken zijn in Nederland opgeleid, hebben geheindimogien hun kosten worden altijd
vergoed. Zij zijn bovendien direct telefonisch itizar.

Omgaan met kanker:

De allochtone mens met kanker is geen homogen@ gomeverschillende culturen gaan
onderling niet goed met elkaar om en wisselen aksgeen informatie uit. Dit verschilt al
wanneer men uit een dorp of stad komt. Alleen Sumiers hebben al 11 verschillende
culturen.

De huidige situatie van de allochtone doelgroeperergelijkbaar met de omgang met de
ziekte kanker door autochtonen in Nederlands 30gakeden. Kanker is nog een groot taboe.
Voor vrouwelijke allochtone kankerpatiénten lijlgttook vergelijkingen te hebben met de
emancipatie van de vrouw. Men is niet gewend zatleen strijdvaardig op te stellen. Het
benoemen van het proces dat ook autochtonen hehdegemaakt is een eye-opener voor de
allochtoonse vrouw.

Empowerment:
Het zingevingsproces, de ziekte een eigen plekoendst te geven maar ook geloven en
rituelen zijn belangrijk. Er wordt in eerste indiarpassief gereageerd op de slechte
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boodschap die men krijgt. Er is grote vrees om di@ogigen groep buitengesloten te worden,
hiervan zijn veel praktijkvoorbeelden. De ervanram Lide van der Vegt is dat wanneer je
hulp biedt, men er enthousiast mee aan de slag gaat

Psychosociale ondersteuning en lotgenotencontact:

Het is voor allochtonen kankerpatiénten niet nolmaapsychologische hulp te zoeken. Hier
komt bij dat allochtone mensen de boodschap aliceen omweg te horen moeten krijgen.
Onze directe manier van benaderen werkt niet veor Ben informele sfeer in een
vertrouwde ruimte werkt beter dan een formele.

Wat tevens opvalt is het gebrek aan kennis ovemieetselijk lichaam. KWF geeft in haar
onderzoek ook aan dat er behoefte is aan voortiglttver kanker en praktische informatie
over het menselijk lichaam.

Het belang van psychologische en sociale ondersiguna. middels lotgenotencontact wordt
erkend ondanks dat de meningen over de effectememrschillen. Bevindingen van project
BLOOM zijn dat individueel lotgenoten contact wahalaat. Voor de pilot in Den Haag
binnen project BLOOM was al een basis gelegd birdeeiiurkse samenleving. Het bereiken
van Marokkaanse en Surinaamse lotgenoten is ind$@anne niet gelukt. De ervaring leert
dat men wel hoort wat er gezegd wordt maar het taetgaltijd begrijpt en de consequenties
dus niet overziet. Uitleggen wat er met je lichegebeurt wanneer het door kanker wordt
getroffen kost veel tijd, vooral wanneer men vodretf vertrouwen van de patiént moet
winnen.

Een ervaringsdeskundige, deelneemster van de kgaest vertelt: De Turkse omgeving
reageerde of ik een besmettelijke ziekte had, aokdn de familie speelt dit. Er wordt niet
over gesproken. Vaak eist zij de aandacht gewoanagr vaak laat ze het maar gaan. Ze

blijft echter wel trouw aan zichzelf. Het is eelo@es dat al tijdens de behandeling is ontstaan.
Zodra ze uit haar kamer mocht is ze andere patigggan opzoeken via
www.internethaven.nleen site voor allochtone jongeren en kanker.

PAUZE

Wat betekent het wanneer je als patiéntenorgaeib@&rmee aan de slag wilt?

- Het vergt een behoorlijke investering van de viljgers.

- Je hebt middelen nodig om dit initiatief op te pakk

Er zijn er verschillende fondsen die intercultusatie als speerpunt noemen. Een voorbeeld
hiervan is Zon-MW. Zon-MW geeft geld aan organisatiie een project hebben m.b.t.
interculturalisatie. In de map zit info m.b.t. fm@shwerving en een stappenplan m.b.t.
subsidiebemachtiging. Zie ookww.vrijwilligerswerk.nl

Er wordt veel initiatief ontplooit maar dit is nialemaal kankerspecifiek. Initiatieven moeten
gebundeld worden. Omdat de situatie in elke geneesmders is het verstandig om als je een
vrijwilliger bent of kent die in zijn /haar regioimstarten, te beginnen met een regionale
netwerkorganisaties.

Een deelnemer van de themabijeenkomst vraagt ofetiiets is om bij de IKC’s neer te
leggen. Anouk geeft aan dat het er om gaat datnidrhat initiatief neemt. Anouk geeft aan
dat deze tevens bij de netwerkbijeenkomst betrokie@nworden. IKC’s doen dit tot op
heden nog niet. Als je wilt kun je natuurlijk oo&ar hen toestappen met dit idee en hen
vragen dit te organiseren
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In Almere is een initiatief genomen om een eerstavarkbijeenkomst te organiseren. Lide en
Anouk zijn hier namens het project BLOOM bij betkek.

Voorlichting
Er bestaat een hoop informatie over kanker opneteinformatie die te vinden is op het

internet bereikt echter vaak alleen via een vakini@geren de patiént. Informatie is moeilijk te
ontsluiten en vaak niet afgestemd op de doelgieemordt vaak gebruik gemaakt van foto’s
in plaats van tekeningen terwijl tekeningen vaatebeerken. Bij de afd. GVO van de GGD
en bij het KWF is wel informatie maar deze is vaakouderd. Lide van der Vegt maakt
gebruik van de badkamerkaart van de GGD en geefeveoorbeelden van de inhoud van de
voorlichting in Den Haag. Deze voorbeelden wordieménkort ook gepubliceerd in de vorm
van een handreiking voor kankerpatiéntenorgansatie

Lotgenotencontact

Telefonisch lotgenotencontact is moeilijk. Er imkaen huisbezoek nodig om echt contact te
kunnen maken. Tips: Ga kennis maken met de dogigKigk wie wat voor je kan doen. Kijk
binnen de groep hoe het balletje kan gaan rollen.

Bij prostaatkanker is er al een taboe onder de Natlise mannen, men vermoedt dat dit bij
allochtone mannen nog groter is. Contact leggenbmeieen Imam is belangrijk. Zij zijn
bereidt om mee te werken aan het bespreekbaar mdkipverleners zijn vaak bang om
mensen te beledigen en durven niet door te vrdgéiheinvioedt het resultaat van de
hulpverlening. De allochtone medemens heeft geganisatiecultuur. Individueel
lotgenotencontact is een eerste stap. Opgemerkitwdat het inzetten van een voorpost
zinvol is maar mensen klampen zich dan vast aafedeelfiguur en gaan niet zelfstandig
verder.

Hoe verder?

10 november wordt er van 10:00 tot 12:00 uur emrgi@mdag georganiseerd. Anouk maakt
een afspraak met de onderzoeker van het KWF-rapportverdere uitwerking van de
gegevens per soort kanker. Pieter van Zanten gaa¢ms de SCP contact zoeken met
allochtone mannen.Vertegenwoordigers van de pati@nganisaties bespreken de resultaten
in hun bestuur.

Migrantenorganisaties hebben behoefte aan eerbarehstructuur waar ze bij aan kunnen
sluiten. Kennis die terugkomt uit de regio’s moebgndeld worden. De vraag wordt gesteld
waarom kan het project BLOOM niet als trechter/eantpak functioneren? Anouk geeft aan
dat er inderdaad behoefte is aan een ondersteutaridijk platform maar dat het project
BLOOM een eenmalig project is. Ze hoopt dat er@atform allochtonen en kanker in 2007
binnen de NFK kan worden gevormd Daar kunnen ptiémganisaties terecht voor
ondersteuning als patiéntenorganisaties aan deyakagmet het thema ‘allochtonen en
kanker’.

Eind september wordt er door KWF een symposiumggaoseerd over hoe verder te gaan
met de gegevens uit hun onderzoek. Er zal eeresahibg uitgaan naar KWF om de
activiteiten in Den Haag te kunnen continueren amkkrpati€éntenorganisaties te
ondersteunen door bijvoorbeeld een platform Alloakh en Kanker binnen de NFK te
financieren.

P.S. LET OP: de terugkombijeenkomst van 10 noveiget naar 1 dec.!!
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Terugkombijeenkomst Allochtonen en kanker 1 den. 4200 — 12.00 uur

Aanwezig: Otto Veldhuizen, LVN; Petra van der Ve&aigmavereniging, Zwany Bosch,
BVN. Joost van Vliet, STIOM, Marije van Neervensheurslid NFK, Everdien Klein
Poelhuis KWF Kankerbestrijding, Lide van der Vagpjectmedewerker, Anouk Hermans,
projectleider.

Introductie
ledereen stelt zich aan elkaar voor.

Aanleiding voor deze themabijeenkomst:

7 juli heeft er een themabijeenkomst ‘Allochtonenkanker’ voor de lidorganisaties van het
NFK op het kantoor van de NFK plaatsgevonden. ledkemabijeenkomst zijn de
ervaringen binnen het project BLOOM uiteengezettédagkombijeenkomst heeft als doel
om de vorderingen en ervaringen van de lidorgaesaia deze themabijeenkomst uit te
wisselen en de het vervolg op het project BLOOMédspreken.

Ervaringen van kankerpatiéntenorganisaties naew®abijeenkomst.

Anouk Hermans doet de mededeling dat stichting &tgtoep Prostaatkanker op korte
termijn mag aansluiten bij een bijeenkomst in e@skee in Hilversum. De Contactgroep zal
zich dan als organisatie presenteren en eventeetiere afspraken maken voor een
voorlichting. Lide van der Vegt adviseert om eertreeiwenspersoon/tolk mee te nemen,
bijv. Mehdi, een Marokkaanse vertrouwenspersoohnisterdam.

Petra van der Veer heeft contact gehad met eechtdioe kankerpatiénten. Zij was vooral
onder indruk van de taboe van het gebruik van@®atinnen de doelgroep bestaat en het
effect wat haar voorlichting over het gebruik vam stoma heeft betekent voor deze
lotgenote.

Otto Veldhuizen geeft aan dat het lastig is om gege per soort kanker te verkrijgen. Hij
heeft deze wel nodig om de noodzaak van nieuweitsiten t.0.v. het bestuur van de
organisatie aan te tonen.

Zwany Bosch heeft het initiatief genomen tot hgfamiseren van een netwerkbijeenkomst in
Almere. Daarbij zijn aanwezig geweest: de GGD, deggroep, mammaverpleegkundigen,
vrijwilligster van de BVN, de directeur van hetaobhuis ‘het Parkhuys’ in Almere.

Samengevat hebben de kankerpatiéntenorganisatiesginde ervaringen of komen zij
onderstaande knelpunten tegen:

- In contact komen met allochtone kankerpatiénten igaeizaam, kost veel tijd.

- Het ontbreekt aan voldoende cijfers over de indidgrer soort kanker (bijv.
Lymfklierkanker) bij allochtonen of de interpretatran de gegevens is niet altijd even
makkelijk.

- Het belang van specifieke ondersteuning wordt etkeaar het kost tijd en geld.

- Alleen met een folder ben je er niet. Zeker mensende f generatie zijn lastig te
bereiken.

- De verwijzing vanuit het ziekenhuis vindt nog n&itijd) plaats.

- Intermediairs en sleutelfiguren zijn belangrijk!Den Haag hebben zich een aantal
krachtige vrouwen aangesloten en zich sterk gemanattvoorlichting over kanker.
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- Je bereikt een grote groep door aan te sluitegenijveilige plek, bestaande
activiteiten.
- Kankerpatiéntenorganisaties hebben behoefte aalaegalijk (kennis)platform, een
plak waar zij terecht kunnen voor ondersteuninglbipitvoering van hun activiteiten.
Er wordt een film getoond, een uitgave van ETV, nvahide van der Vegt haar activiteiten,
die ze op dit moment uitvoert onder de naam vamtitig ‘Mammarosa’, toont. Deze film
geeft een goed beeld van wat kankerpatiéntenora@sskunnen betekenen bij de
ondersteuning van allochtone kankerpatiénten.

Stand van zaken; Vervolg in Den Haag

NFK, de BVN en STIOM, Stichting ter ondersteunirapwde gezondheidszorg en
maatschappelijke dienstverlening Den Haag hebbemezamenlijk projectvoorstel
geschreven om in Den Haag de ontwikkelde actieiteitoort te zetten. Hiervoor is reeds
60.000 euro aan financiering door Fonds 1818 taegpezZDe activiteiten die in 2007 en 2008
Zijn als volgt:

1. Netwerkbijeenkomst allochtone zelforganisatieguliere zorginstellingen en
(kanker)patiéntenorganisaties in Den Haag, reeasgjevonden begin 2006.

2. Het geven van voorlichting in brede zin, 2007

3. Het opzetten en verzorgen van lotgenotencor2@0

4. Een groep voorlichters, VETC-ers en allochtomgzonsulenten met een specifieke
culturele achtergrond en kennis van het Nederlandsgsysteem, opleiden tot
kankerdeskundige in Den Haag, 2007

5. Bijscholing van deze allochtone intermediaissm. NIGZ , 2007

6. Opstellen en uitvoeren actieplan bevolkingsorakek borstkanker, 2007.

7. Samenwerkingsverbanden opzetten met overheioiss, en hulpverlenende instellingen,
allochtone zelf- en patiéntenorganisaties, de &GMDet programma Herstel en Balans,
voorjaar 2008.

8. Presentaties elders in het land om als bestipeade dienen. Voorbereidingen treffen om
te komen tot een aanzet voor een plan van aargakandere gemeenten in Nederland.
Eventueel nieuwe initiatieven buiten Den Haagewstéunen, voorjaar 2008.

9. Organiseren Slotconferentie, juni 2008.

10. Schrijven eindadvies, zomer 2008.

Invitational Conference KWF Kankerbestrijding

Deze zal mogelijk in februari 07 plaatsvinden. Alleelnemers van de themabijeenkomst
‘Allochtonen en Kanker’ ontvangen een uitnodigibgle van der Vegt doet de suggestie om
0.a. de kenniscentra Mikado, Pacemaker en Phagoglor uit te nodigen.

Hoe verder? Aanbevelingen project BLOOM
1. Kankerpatiéntenorganisaties aan zet

Aanbevelingen ter attentie (van vrijwilligers) vieankerpati€éntenorganisaties:
U Sluit aan bij de activiteiten in Den Haag en/ afag@an de slag in je eigen regio.
U In de handreiking ‘Kankerspecifieke ondersteunilhgcatonen’ vind u concrete
handvatten voor de ondersteuning van allochtorgeiaiten.

Aanbevelingen ter attentie van KWF/ Fonds PGO:
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U Subsidiering kankerpatiéntenorganisaties die aaslagewillen met het thema
‘Allochtonen en Kanker'.

U Subsidiéring werkgroep ‘Allochtonen en kanker’ ri@n de NFK in 2007
U Ondersteunen kankerpatiéntenorganisaties bij graggey werken en het ontwikkelen
van een goed vrijwilligersbeleid.

Aanbevelingen ter attentie van KWF Kankerbestrgdin
U In overleg met kankerpatiéntenorganisaties opze@eneen vrijwilligerscampagne.
U Publiciteit geven aan ondersteuningsmogelijkhedlexlstone kankerpatiénten.

2. Voortzetting voorlichtings- en lotgenotenactivigiten in Den Haag

Aanbevelingen ter attentie van KWF/ Fonds PGO:
U Subsidiering project 'betere ondersteuning allaodtomet kanker in Den Haag'.

Aanbevelingen ter attentie van KWF
U Vernieuwen en uitbreiden van foldermateriaal inexedalen.
U Aandacht voor mondelinge overdracht

U Het uitvoeren van onderzoek naar lotgenotenconeéagpowerment van allochtonen
kankerpatiénten.

3. Netwerkbijeenkomsten in Amsterdam, Utrecht en Rtterdam

Ter attentie van KWF Kankerbestrijding/ Fonds PGO:
U Facilitering netwerkbijeenkomsten in Amsterdam,gdht en Rotterdam.

* Aanvulling van Zwany Bosch: veel allochtonen tkek van Amsterdam naar Almere.
Ondersteuning van het netwerk in Almere zou daavoknop zijn plaats zijn.

4. Aansluiting bij de reguliere zorg

Aanbevelingen ter attentie van KWF/fonds PGO:
U Subsidiering/ontwikkeling bijscholing van allocheosmtermediairs binnen het project
‘betere ondersteuning allochtonen met kanker in Baag’, in samenwerking met
het NIGZ.

Afsluiting
- De ochtend wordt afgesloten met het tonen wawebsite van Stichting Mammarosa

waarop voorlichting over borstkanker in voorlopi@talen wordt gepresenteerd, zowel
geschreven (behalve Berbers), als gesproken.
- Anouk geeft aan dat zij na 31 dec. niet meer wagkn zal zijn binnen de NFK. Marije van
Neerven, heeft als bestuurslid van de NFK het omelgr allochtonen als specifiek
aandachtspunt. Everdien Klein Poelhuis en Anoukrtders zullen aan het eind van maand
nog een allerlaatste afstemming hebben.
- Anouk verstuurt een excel-bestand met contactpersbimnen de lidorganisaties naar
Everdien Klein Poelhuis.
- Petra de Veer (stomavereniging) stuurt 30 Turkkiefs naar Lide voor Mammarosa
en Inloophuis Haaglanden

Anouk Hermans, 17 dec. 2006
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Prostaatkanker en allochtonen

Naar verwachting zal het aantal nieuwe gevallen van kanker in Nederland onder
mannen stijgen van ruim 40.000 (en 37.000 vrouwen) in het jaar 2005, via 50.000 (en
44.000 vrouwen) het jaar 2015 tot 61.000 (en 50.000 vrouwen) gevallen in het jaar
2030.

Het absolute aantal gevallen van kanker onder migranten neemt in de loop van de
jaren aanmerkelijk toe. Bij mannen van de eerste generatie stijgt deze van 625
gevallen nu tot ongeveer 2500- gevallen in het jaar 2030. Het aantal nieuwe gevallen
van kanker inde tweede generatie neemt toe van 94 tot ongeveer 760 onder
mannen. Onder migranten van de tweede generatie is de toename dus sterk in
relatieve termen maar blijven de absolute aantallen ver achter bij die van de eerste
generatie.

Het aandeel van allochtonen in het totale nieuwe gevallen van prostaatkanker in de
Nederlandse bevolking is in op dit moment (2005), 1,8 % en zal in 2015 toenemen tot
3,7 % en in 2030 tot 6,8 %. Dit betekent in absolute getallen:

2005 > 9510 x 1,8% = 171 mannen

2015 > 15120 x 3,7% = 559 mannen

Dat zou betekenen een toename bij allochtone mannen van 327% in 2015

De toename bij niet allochtone mannen is in 2015 156%, ongeveer de helft van de
toename bij allochtone mannen.

Gevallen van prostaatkanker zullen naar verwachting het meeste voorkomen onder
mannen uit Suriname, gevolgd door mannen van Turkse of Marokkaanse afkomst.
Op langere termijn zal het aantal nieuwe gevallen van prostaatkanker onder
migranten van Aziatische afkomst fors toenemen.

Deze gegevens vind je terug in Figuur 4, Figuur 7 en tabel 2 van het rapport :
‘Allochtonen en Kanker’ van KWF Kankerbestrijding, juni 2006,

en kun je raadplegen via de volgende link:
http://www.kwfkankerbestrijding.nl/content/documents/SCK-Allochtonen.pdf

Anouk Hermans en Pieter van Zanten, aug, 2006
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Wat voor een Nederlandse man normaal is, is dat
voor een allochtoon misschien niet

Kanker is een ingrijpende ziekte. Mensen uit verschillende culturen gaan hier verschillend mee om.
De Nederlandse gezondheidszorg en patiéntenorganisaties zijn echter vooral gericht op de
Nederlandse beleving van kanker. Om allochtonen met kanker te ondersteunen is in december 2005
het project BLOOM van start gegaan. BLOOM is opgezet door de Nederlandse Federatie van
Kankerpatiéntenorganisaties (NFK) en de Borstkankervereniging (BVN). Het wordt financieel
gesteund door het Fonds PGO.

Andere gezondheidsbeleving

De ondersteuning van allochtone kankerpatiénten is hard nodig. De gezondheidstoestand
van allochtonen is gemiddeld minder goed dan van autochtonen. Bovendien hebben ze een
andere gezondheidsbeleving en maken ze op een andere manier gebruik van de
gezondheidszorg. Het is gebleken dat migranten nauwelijks of geen gebruik maken van de
mogelijkheden van informatie, lotgenotencontact en nazorg. Voor autochtone Nederlanders
is het soms al moeilijk alles rondom de ziekte te begrijpen en te weten wat de mogelijkheden
zijn voor ondersteuning. Voor mensen die oorspronkelijk uit een ander land komen is het nog
lastiger.

Communicatie

Als allochtonen contact hebben met patiéntenorganisaties kan de communicatie moeizaam
gaan. Vooral oudere migranten spreken de Nederlandse taal niet goed. En er ontstaan
misverstanden omdat Nederlandse hulpverleners en migranten een andere cultuur en een
ander geloof hebben. Daardoor hebben zij verschillende verwachtingen en gaan ze van
andere ongeschreven regels uit. Wat voor een Nederlandse man normaal is, is dat voor
bijvoorbeeld een allochtone man met kanker misschien helemaal niet. Hij kan een hele
andere betekenis aan de ziekte geven.

Activiteiten

Om goede steun te kunnen geven aan minderheden met kanker, verzamelt BLOOM kennis over hun
beleving van kanker en behoefte aan zorg. Daarnaast wordt in Den Haag een proef gedaan met een
inloopspreekuur, met voorlichting en met lotgenotencontact speciaal voor Turkse, Marokkaanse en
Surinaamse kankerpatiénten. Alle activiteiten worden georganiseerd in samenwerking met
(kanker)patiéntenorganisaties, organisaties van allochtonen en gezondheidsinstellingen.

Op vrijdag 7 juli jl. was er een themabijeenkomst voor vertegenwoordigers van
kankerpatiéntenorganisaties. Deze bijeenkomst was bedoeld om de ervaringen binnen project
BLOOM te delen met kankerpatiéntenorganisaties. Zij kunnen deze informatie gebruiken om het
aanbod van de organisatie beter af te stemmen op allochtone patiénten.

Voor meer informatie over het project BLOOM kunt u contact opnemen met:
Projectleider Anouk Hermans, E: ahermans@nfkpv.nl en T: 030-2916096
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Algemene gegevens

Naam project:
Betere ondersteuning allochtonen met kanker in Den Haag

Aanvragende organisaties:

STIOM

Van der Vennestraat 185
2525 CE Den Haag
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Borstkankervereniging Nederland
Postbus 8065
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(030) 291 72 22
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Aanleiding

In juni 2006 is door KWF Kankerbestrijding de rapportage ‘Allochtonen en kanker’
uitgebracht. Daarin wordt ingegaan op de kwantitatieve prevalentie van kanker onder
allochtonen (sterfte aan kanker ligt onder allochtonen in Nederland beduidend lager dan
onder autochtonen) en de kwalitatieve aspecten hiervan (de wereld van de regulier westerse
zorg sluit niet voldoende aan bij de belevingswereld van de verschillende allochtone
groepen). In het voorwoord van deze publicatie' wordt de kern treffend aangegeven:
“Nederlanders met een allochtone origine vormen een aanzienlijk deel van onze
samenleving. Voor velen van hen is het omgaan met andere, Nederlandse gewoontes en
voorzieningen, waaronder de gezondheidszorg, nog een serieus probleem. Omgekeerd is
het ook voor Nederlandse professionals in de gezondheidszorg, vanwege verschillen in de
interpretatie en communicatieproblemen, vaak niet makkelijk om goed om te gaan met
allochtone patiénten. Kanker is een ernstige ziekte, die diep ingrijpt in het leven van mensen.
Sociale en culturele aspecten spelen daarbij een belangrijke rol. Juist bij de zorg voor kanker
is het daarom belangrijk elkaar goed te begrijpen”.

‘Een jonge Turkse patiént met baarmoederhalskanker gaf de stellige indruk dat zij alle
informatie had begrepen en dat zij ervan op de hoogte was dat de baarmoeder zou worden
verwijderd. Dat zou betekenen dat ze nooit meer zwanger kon raken. Toen zij een jaar na de
operatie ter sprake bracht dat het maar niet lukte om weer zwanger te worden, werd duidelijk
dat er sprake was geweest van miscommunicatie.’ "

In het voorjaar 2006 heeft de Nederlandse Vereniging van Kankerpatiéntorganisaties het
project ‘Bloom’ gelanceerd. Bloom is in Den Haag gewerkt aan de communicatie met en over
allochtonen en (borst-)kanker. Bloom liep als project in juni 2006 af.

Er bestaat een kloof tussen de allochtone kankerpatiént en het zorgsysteem in Nederland.
De allochtone kankerpatiént vindt onvoldoende aansluiting bij het bestaande zorgaanbod in
Nederland. Het is duidelijk dat op het gebied van de zorg voor allochtonen met kanker een
inhaalslag nodig is. Kanker is in de belevingswereld van vele allochtonen nog altijd een
taboe. Dat maakt dat allochtonen kankerpatiénten in een isolement terechtkomen en men
verstoken blijft van de kennis, de juiste informatie, ondersteuning, begeleiding en
herstelbevorderende activiteiten. Deze aansluiting moet worden gelegd. Het project ‘Betere
ondersteuning allochtonen met kanker’ wil werken aan deze verbinding. Tevens wordt in dit
project voortgebouwd op de binnen ‘Bloom’ opgedane ervaring in Den Haag.

Doelstellingen

Het project ‘Betere ondersteuning allochtonen met kanker in Den Haag’ beoogt de
aansluiting te vinden tussen de allochtone patiént met kanker en het beschikbare
zorgsysteem. Dit betreft in eerste instantie aansluiting in communicatie en voorlichting, maar
evenzozeer de aansluiting in cultuur en beleving.

Concreet worden in het project de volgende doelen gesteld:
a. De doelgroep uit het isolement halen waarin ze zich bevinden.
b. De ziekte bespreekbaar maken in de eigen gemeenschap.
c. Ontwikkelen van kanalen en werkvormen om de ondersteuning van
allochtone kankerpatiénten in Den Haag te verbeteren.
d. Als aanzet voor een plan van aanpak voor andere gemeenten in Nederland
dienen.

Hiermee wordt binnen dit project de aansluiting gezocht met de volgende aanbevelingen uit
de rapportage ‘Allochtonen en kanker’:
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Aanbeveling 2:

‘Er is behoefte aan oncologisch onderlegde, allochtone intermediairs in de eerste- en
tweedelijnszorg, die als tolk en contact- of vertrouwenspersoon optreden. De bestaande
zorgconsulenten moeten worden geschoold in het onderwerp kanker. Zorgaanbieders en —
verzekeraars moeten deze dienstverlening verstrekken'.

Aanbeveling 3:

‘Er is behoefte aan aangepaste voorlichting aan allochtonen over de biologische werking van
de ziekte kanker en de genezingsmogelijkheden. De voorlichting hierover begint bij meer
algemene voorlichting over het menselijk lichaam’.

Aanbeveling 5:

‘Er moeten in de allochtone leefwereld passende vormen van psychosociale ondersteuning
en lotgenotencontact worden gestimuleerd. Dit kan het beste in samenspraak met
zelforganisaties en allochtone sleutelfiguren’.

Het project wordt uitgevoerd in Den Haag, gericht op achterstandswijken, waaronder de
Schilderswijk, Transvaalkwartier en Regentesse/Valkenboskwartier. Tweederde van het
aantal inwoners in deze wijken is aangewezen op een uitkering en leeft sociaal-economisch
op een minimumniveau. De verhuismobiliteit bedraagt 30%. De gezondheid van
volwassenen is gemiddeld genomen slecht. Een aanzienlijk aantal inwoners heeft
psychosociale en/of psychosomatische klachten, terwijl het aantal mensen met chronische
ziekten zoals diabetes en astma / copd ronduit zorgelijk is. Veel inwoners kampen met
financiéle moeilijkheden en spanningen tussen culturen en generaties. Een groot deel van
hen verkeert in een sociaal isolement en is langdurig werkloos.

Er wordt in het project gebruik gemaakt van de infrastructuur die in Den Haag is opgebouwd
rondom allochtone intermediairs, aangesloten bij de ‘Allochtone Zorgconsulenten Den Haag’,
de ‘Voorlichters Eigen Taal en Cultuur (VETC-ers)’ en de vertrouwenspersonen die in de
achterstandswijken werkzaam zijn namens het project Nieuwe Sporen.

Nieuwe Sporen heeft cultuur-eigen vormen van hulp en steun in de verschillende cultureel /
religieuze gemeenschappen van Den Haag opgepakt en ontwikkeld naar een nieuw systeem
van versterking van de zelfredzaamheid van allochtone burgers. Tevens wordt gebruik
gemaakt van de voorlichtingsactiviteiten van de Stichting Mammarosa, welke zich richt op
voorlichting van kanker aan, voor en met allochtonen.

Het project wordt uitgevoerd binnen de organisatiestructuur van de Proeftuin
maatschappelijke dienstverlening, welke door STIOM in samenwerking met de Gemeente
Den Haag, dienst Onderwijs, Cultuur en Welzijn, wordt geéxploiteerd. De Proeftuin is een
verzameling van projecten waarin innovatieve methoden worden ontwikkeld voor
maatschappelijke dienstverlening. Bijzonder is dat deze methoden niet worden ontwikkeld
door optimalisatie van bestaande werkwijzen maar vanuit een geheel eigen benadering.
Deze benadering benadrukt drie elementen in het handelen in de maatschappelijke
dienstverlening. Naast de objectieve invalshoek die nodig is voor technische doelgerichtheid
wordt ook persoonlijke (subjectieve) en sociaal-culturele (normatieve) kennis gebruikt. Door
deze verschillende kennisvormen naast elkaar te gebruiken kan men komen tot doelmatige
en kwalitatief goede methoden voor maatschappelijke dienstverlening die rekening houden
met de belangen van alle betrokkenen.

Wat nodig is om te komen tot doelmatige maatschappelijke dienstverlening is dus een
perspectief dat rekening houdt met de sociale en subjectieve realiteit waarin de cliént leeft
enerzijds en de verworvenheden van medisch en economisch gestutte systemen anderzijds.
Een dergelijk perspectief moet mogelijkheden of zelfs procedures bieden om verschillende
perspectieven met elkaar te verbinden. Dit is precies wat binnen de Proeftuinprojecten wordt
nagestreefd: het verbinden van verschillende perspectieven door verschillende betrokkenen
rondom een bepaald probleem met elkaar in dialoog te brengen. Essentieel daarbij is dat in
deze dialoog sprake is van open communicatie (gelijkwaardig en open) waarbij men op
grond van argumenten komt tot gedeelde oplossingen.
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Kosten-baten-analyse

Pacemaker kenniscentrum voor etnische diversiteit in de gezondheidszorg te Amsterdam,
rondde eind 2005 een onderzoek af naar de ervaringen van 30 allochtone kankerpatiénten
rondom hun ziekte. Bij ruim twee derde van de patiénten is de diagnose kanker pas in een
vergevorderd stadium gesteld. Uit de geciteerde mondelinge verslagen van de patiénten
komt een beeld naar voren dat een late ontdekking van kanker veroorzaakt werd omdat de
artsen de diagnose pas in een laat stadium stelden (doctor'delay). Een combinatie van
factoren zoals een lage SES, een laag opleidingsniveau, een taalbarriére, en een medische
kennis- en informatieachterstand, kunnen mogelijk onderdeel zijn van delay bij de diagnose
en behandeling van kanker. Andere aspecten zijn te late verwijzing door de huisarts en het
hebben van een andere chronische ziekte, waardoor de klachten die door kanker werden
veroorzaakt door de artsen ten onrechte toegeschreven werden aan de al bestaande
chronische aandoening. Deze factoren samen komen vaker voor bij allochtonen en vormen
een verhoogd risico voor een verlate opsporing en behandeling van kanker. Vanuit dit project
wordt voorlichting en aandacht voor het bevolkingsonderzoek gegeven gericht op de
beinvioeding van deze factoren zodat verlate opsporing en behandeling wordt verminderd.
Dit leidt tot verminderd verbruik en kostenbesparing door allochtonen in de gezondheidszorg.

Plan van aanpak

i.  Organiseren van netwerkbijeenkomsten met allochtone zelforganisaties,
reguliere zorginstellingen en (kanker)patiéntenorganisaties in Den Haag.

ii. Een groepje sleutelfiguren met een specifieke culturele achtergrond en
kennis van het Nederlandse zorgsysteem opleiden tot kankerdeskundige
in Den Haag.

iii. Deze sleutelfiguren leren hoe zij ‘dit stokje weer door kunnen geven'.

iv.  Het geven van voorlichting. De ziekte bespreekbaar maken in de eigen
gemeenschap.

v.  Het opzetten van lotgenotencontact. De doelgroep uit het isolement halen
waarin ze zich bevinden.

vi.  Ontwikkelen van kanalen en werkvormen om de ondersteuning van
allochtone kankerpatiénten in Den Haag te verbeteren.

vii.  Samenwerkingverbanden opzetten met overheids/ zorg/ hulpverlenende
instellingen en programma, allochtone zelf- en patiéntenorganisaties.zoals
de GGD, Herstel en Balans.

viii.  Voorbereidingen treffen om te komen tot een aanzet voor een plan van
aanpak voor andere gemeenten in Nederland.

ix.  Presentaties elders in het land om als best-practise te dienen. Eventueel
nieuwe initiatieven buiten Den Haag ondersteunen.

X.  Aandacht voor het bevolkingsonderzoek kanker. Vooronderzoek naar de
knelpunten en oplossingen voor de opkomst van allochtonen bij
bevolkingsonderzoek kanker. Vanuit dit onderzoek kan een actieplan
opgesteld worden en verder vorm gegeven worden aan dit thema binnen
de proeftuin maatschappelijke dienstverlening.
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Projectstructuur

Het project wordt ondergebracht binnen de proeftuin

dienstverlening bij STIOM in Den Haag.

Er wordt een kerngroep geformeerd die het project e

begeleidt. Hierin participeren de Nederlandse

Borstkankervereniging Nederland, de gemeente Den Ha
en Welzijn, de Werkgroep Allochtone Functionarissen

Modern Urban Studies The Hague.
Planning

Het project bestaat uit verschillende fasen:

maatschappelijke

n de aan te stellen projectleider

feder  atie Kankerpatiéntorganisaties,

1. Voorbereidingsfase: punt 1 t/m 5

2. Uitvoeringsfase
3. Afsluitingsfase

: punt

ag dienst Onderwijs, Cultuur
en de op te richten Center for

Actie

Wie

Periode

1. Bijscholing allochtone intermediairs i.s.m. NIGZ
ontwikkelen

Projectleider en NIGZ

najaar 2006

2. Netwerkbijeenkomst allochtone
zelforganisaties, reguliere zorginstellingen en
(kanker)patiéntenorganisaties in Den Haag.

Projectleider en
projectmedewerker

najaar 2006

3. Een groepje sleutelfiguren zoals VETC-ers met
een specifieke culturele achtergrond en kennis
van het Nederlandse zorgsysteem opleiden tot
kankerdeskundige in Den Haag. Dit groepje
tevens leren hoe zij dit stokje weer door kunnen
geven.

- werving 4-5 sleutelfiguren

- _geven van bijscholing

Projectleider en
projectmedewerker

najaar 2006- najaar
2007

4. Opstellen en uitvoeren actieplan
bevolkingsonderzoek kanker.

Projectleider en
onderzoeker

najaar 2006-najaar 2007

5.Het geven van voorlichting in brede zin.

Projectleider en

najaar 2006-najaar 2007

- workshops projectmedewerker
- dialoog tussen professionals en
kankerpatiénten.
6.Het opzetten en verzorgen van Projectmedewerker najaar 2006-najaar 2007
lotgenotencontact.

7.Samenwerkingverbanden opzetten met
overheids/ zorg/ hulpverlenende instellingen en
programma, allochtone zelf- en
patiéntenorganisaties zoals de GGD, Herstel en
Balans.

Projectleider

najaar 2006-najaar 2007

8. Voorbereidingen treffen om te komen tot een
aanzet voor een plan van aanpak voor andere
gemeenten in Nederland

Projectleider

voorjaar 2008

9. Presentaties elders in het land om als best-
practise te dienen. Eventueel nieuwe initiatieven
buiten Den Haag ondersteunen.

Projectleider

voorjaar 2008

10. Organiseren Slotconferentie

Projectleider

juni 2008

11. Schrijven eindadvies

Projectleider

zomer 2008
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Resultaten/ eindproducten

1.

2.

Netwerkbijeenkomst allochtone zelforganisaties, reguliere zorginstellingen en
(kanker)patiéntenorganisaties in Den Haag.

Een groepje sleutelfiguren met een specifieke culturele achtergrond en kennis van
het Nederlandse zorgsysteem opleiden tot kankerdeskundige in Den Haag. Dit
groepje tevens leren hoe zij dit stokje weer door kunnen geven.

Het geven van voorlichting.

Het opzetten van lotgenotencontact.

Samenwerkingverbanden opzetten met overheids/ zorg/ hulpverlenende instellingen
en programma, allochtone zelf- en patiéntenorganisaties zoals de GGD, Herstel en
Balans.

Aandacht voor het bevolkingsonderzoek kanker. Vooronderzoek door de
onderzoeker/ junior projectleider van het STIOM naar de knelpunten en oplossingen
voor de opkomst van allochtonen bij bevolkingsonderzoek kanker. Vanuit dit
onderzoek kan een actieplan opgesteld worden en verder vorm gegeven worden aan
dit thema binnen de proeftuin.

Duur van het project

Het project duurt anderhalf jaar. Formele start staat gepland op 1 juli 2006. Feitelijk zal het
project aanvang nemen wanneer de bedoelde middelen zijn toegezegd.
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