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T ' AANTALLEN

I ‘ l' Waarom is het voor onderzoek belangrijk om
{11 “‘

q |18 kennis over mensen met beperkte
iu bt gezondheldsvaardlgheden te hebben?

: w'f A4 Wezenlijk deel van bevolking:

e 1 op 3 Nederlanders heeft beperkte gezondheidsvaardigheden
(29%)

e Laaggeletterdheid (2,5 miljoen)

e 48% heeft moeite met eigen regie over gezondheid, ziekte en zorg
e Slechtere uitkomsten van zorg

-

-
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Ondervertegenwoordiging in onderzoek / 7

Challenges and Opportunities in Recruiting and
Retaining Underrepresented Populations Into

Health Promotion Research

W TR S 3y ||L|'!'||‘|H |‘_| IIIHII F R 'I.I'DHIEE, - — -
and program site. _Implications: Program design  Barriers to Recruiting Underrepresented Populations
decisions can significantly influence the participation . . = . .

of undemepresented populations in exercise health 0 Cancer Clinical Trials: A Systematic Review
promotion programs for older adults. In particular,

group-specific efforts targeted to recruviting and

retaining African Americans can be successful.

- . . . CONCLUSIONS: Further work with greater methodo-
Recruiting Vulnerable Populations into Research: A Systematic logic rigar is needed to identify evidence-based strate-

- . - gies for increasing minority enrollment in research
Review of Recruitment Interventions studies; community outreach, as an isolated strategy,
may be less successiul than other strategies.

Stacy J. UyBico, MD', Shani Pavel, MA', and Cary P. Gross, MD "=~

Waarom is dit erg?
> Uitkomsten zijn niet geldig voor de hele groep.

> Onderzoek sluit wellicht niet aan bij wat de mensen
die het meest baat kunnen hebben belangrijk vinden.

m.vanbeusekom@pharos.nl PH A R& S




Fase 3

: 3 Fase 1 Fase 2 ,
Voorbereidin
I Projectidee Onderzoeksopzet - PrOJecta.anvraag
schrijven
|
Fase 4
Uitvoering Werving Fase S Fase 6
Dataverzameling Data-analyse
respondenten

Implementatie Fase / Fase 8

Rapportage Disseminatie Niets O'Ver OnS.
\
zonder ons:

/
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Ruimte voor ervaringskennis 7

Zelf beslissen Bewoners "f“achtSW| jken —
voelen zi h in/gehouden door
Samenwerken onderzoeker: @ peleldshﬁ_'l_@rs

Adviseren

Optimaliseer invioed door:
consulteren e Van het begin af aan samen te werken
e Dit herhaaldelijk te doen
o Ook samen te beslissen
e Ruimte te maken voor ongevraagd advies

(OO0

Informeren

Participatiematrix: www.umcutrecht.nl/nl/participatiematrix mvanbeusekom@pharosnl P H & R& S



Co-creeren

Gelijkwaardigheid
Wederkerigheid Samen iets maken

Vertrouwen
* met de verschillende belanghebbenden

* met creatieve aanpak, en

* met gedeelde invloed en beslismomenten

m.vanbeusekom@pharos.nl PH A R4 S



Voorbereiding M

Wat doe je zelf al om inclusief te zijn?
Welke uitdagingen ervaar je?
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Lossen we het juiste probleem op? / %

nievwe ideeén

empathie

: : | Lossen we het juiste
Uitdaging probleem op?

pr/ak/'(fereu

Hoe ziet de juiste
oplossing eruit?
protfotypec

testen

4341

Ervaringskennis centraal
door co-creéren

Op basis van het Dubbele Diamant-mode], /
Design Council, 2019 m.vanbeusekom@pharos.nl PH&R * S



Bereiken en betrekken: de vier bouwstenen

Voikaiat Om gezondheidsachterstanden te verkleinen, is het belangrijk om mensen met een lagere
maatschappelijke positie of een migratieachtergrond te bereiken en betrekken. Pharos heeft

Contact leggen op basis van kennis en ervaring vier bouwstenen ontwikkeld voor professionals en

Betrekken vrijwilligers die werken in de zorg, welzijn of gemeente. De bouwstenen Verkennen, Contact

_ leggen, Betrekken en Aansluiten bieden praktische handvatten om een interventie, activiteit

Aansluiten of beleid te ontwikkelen waarbij je iedereen bereikt en betrekt: juist ook de mensen met een

Wat biedt Pharos? lagere maatschappelijke positie of een migratieachtergrond.

Meer informatie De bouwstenen vormen geen chronologisch stappenplan, je hoeft ze niet van boven naar

beneden te doorlopen.

www.pharos.nl/infosheets/bereiken-en-betrekken-bouwstenen/

m.vanbeusekom@pharos.nl PH A R& S



Intermediairs kunnen hulp bieden bij werving,
informatiebron zijn én een rol in je onderzoek spelen!

Zet intermediairs in

Taalambassadeurs

Ervaringsdeskundigen & sleutelpersonen

Via vertegenwoordigers van de doelgroep

Ambassadeurs

EE Sleutelpersonen Gezondheid
M] Statushouders

ELLEN

ofin Utrecht

m.vanbeusekorﬁ@pharos.nl PH A R4 S



Uitvoering

| |

Wat doe je zelf al om inclusief te zijn?
Welke uitdagingen ervaar je?



Consumer Quality Index

INVULINSTRUCTIE

» Hetis belangrijk dat de vragen alleen worden ingevuld door de persoon die in de begeleidende brief staat.
Het is niet de bedoeling om de vragenlijst aan iemand anders door te geven.

» De meeste vragen kunt u beantwoorden door een kruisje te zetten in het vakje van uw keuze. Kruisjes die
buiten de vakjes staan worden door de computer niet gezien.

» Bij sommige vragen zijn meerdere antwoorden mogelijk. Bij deze vragen staat aangegeven dat u meerdere
vakjes kunt aankruisen.

» Bij sommige vragen kunt u zelf een antwoord opschrijven. Wilt u dit met blokletters doen in het
aangewezen vakije.

» Vragen kunnen niet van toepassing zijn omdat u een situatie of onderdeel van de zorg niet heeft
meegemaakt. Als u een antwoord echt niet weet, kunt u het vakje weet ik niet aankruisen

» Soms wordt u gevraagd om enkele vragen in deze vragenlijst over te slaan. U ziet dan een pijltie met een

opmerking. Deze opmerking geeft aan welke vraag u daarna moet beantwoorden. Dit ziet er als voI/gt uit:
https://www.zorginstituutnederland.nl/kwaliteit/toetsingskader+en+register/de+cg-index/cqi-

.. -2 Gad 3
vragenlijsten#C Hartfafen >~ 2 ¢0°" naarvraag
O Ja

» Heeft u een antwoord ingevuld, maar wilt u dat later veranderen? Zet het verkeerd ingevulde hokje dan
tussen haakjes en kruis een ander antwoord aan, op de volgende manier:

[x] Nee
(&) Ja

AN

PH&AR*%S


https://www.zorginstituutnederland.nl/kwaliteit/toetsingskader+en+register/de+cq-index/cqi-vragenlijsten#CQIHartfalen

Uit eigen keuken...

De volgende vragen gaan over uw meningen, gevoelens en gedachten over het bevolkingsonderzoek
naar darmkanker. We willen dus graag weten hoe u denkt over zelf deelnemen aan het
bevolkingsonderzoek.

46. Hieronder staat een lijst met negen uitspraken. Wilt u aangeven wat het beste bij uw mening of
gevoel past? (vink één antwoord per regel aan)

Voorbeeld:
Als u vindt dat het bevolkingsonderzoek naar darmkanker goed voor u zou zijn, vinkt u op regel
a het meest rechtse vakje aan. Als u het minder goed vindt, vinkt u een vakje meer naar links

aan.
“Ik vind het bevolkingsonderzoek naar darmkanker voor mijzelf...” :
a. Slecht O (W a d a Goed
b. Niet beangstigend U (] (] a (] Beangstigend
C. Niet geruststellend Q4 a a a a Geruststellend
d. Niet vanzelfsprekend Q1 (] (] a O  Vanzelfsprekend
e. Belangrijk Q4 a (] a a Onbelangrijk
f. Dom Q4 a a d 0 Verstandig
g. Onwenseliik  Q a a a a Wenselijk
h. Onaangenaam U a a a a Aangenaam
i. Bevorderlijk QO a a a a Schadelijk
i Niet nuttig O ] ] | O  Nuttig /

PH&AR*%S



W Aandachtspunten respondenten ///%

Werven op een vindplek waar respondenten sowieso al komen

e Flyers en mondelinge communicatie op maat

Inclusief beeld

Persoonlijk uitnodigen

Informele benadering (sleutelpersonen)

Checken of iemand tot doelgroep behoort;
indicatie: schoolachtergrond <MBO2 of <10 jaar naar school

m.vanbeusekom@pharos.nl PH A R& S
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Interactieve, laagdrempelige methodes %

www.pharos.nl/wp-content/uploads/2021/05/Rapport-
Wellbevinden-nieuwkomerskinderen-Pharos-DEF.pdf

Participatory Learning & Action

Co-design y
m.vanbeusekom@pharos.nl PH A R * S
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Sneltest vragenlijst
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https://www.pharos.nl/infosheets/duidelijke-vragenlijsten-de-basis-voor-goede-zorg/

__

Vragenlijsten voor iedereen, de basis voor goede
zorg

Een goede vragenlijst moet begrijpelijk en toegankelijk zijn voor iedereen. Toch zijn veel
vragenlijsten in de zorg voor mensen met beperkte gezondheidsvaardigheden veel te
ingewikkeld; het doel is onduidelijk of de vraagstelling is niet helder genoeg. De uitkomsten
van zo'n vragenlijst zijn daardoor niet altijd betrouwbaar of bruikbaar. In dit artikel delen wij
inzichten en adviezen hoe je als onderzoek een inclusieve vragenlijst maakt.

Vragenlijsten voor iedereen, )
debasis voor goede zorg https://www.pharos.nl/kennisbank/

vragenlijsten-voor-iedereen-de-
basis-voor-goede-zorg/

/A
m.vanbeusekom@pharos.nl PH A R * S


https://www.pharos.nl/kennisbank/vragenlijsten-voor-iedereen-de-basis-voor-goede-zorg/

Eenvoudige PIF en toestemmingsformulier / /

Geachte heer/mevrouw,

Wij vragen u om mes te doen aan een wetenschappelijke studie.
U beslist 284 of u mes wikt dosn

eriaam & schearnasm her) en

organiseren de studie.

Bel ze als u nog vragen hebr,
U hoeft niet vandaag te besfissen.

1. Waarom is deze studie belangrijk?

U prast met uw dokeer over uw ziekts en behandeling.

Wij kunnen van u haren wat u fijn of niet fijn vindt in die gesprakken.

Unw informatie helpt dokters en verplesgkundigen om gosd met hun patiénten
te praten. Daarom praten we in deze studie met mensen zoals u

2.Wat moet u doen als u meedoet?

Als u meedoet, gaat [oemaam ardsrzosher) u vragen stellen. Zijhij stelt u

wragen over uw enaringen en wensen.
Bijvoorbeeld:
* Spreektu altijd dezelfde dokter of verpleeghundige?
»  Legt de dokter goed it wat uw ziekte is?

® Waar wilt u over praten met uw dokter of verpleegkundige?

Dit gesprek duurt ongevesr 45 minuten. Het gesprek kan bij u thuis, in het
ziekenhuis of waar u maar wilt.

www.pharos.nl/kennisbank/eenvoudige-en-begrij

ol filmen we graag uw met uw dokrer of

U komt niet herkenbaar op de film.

Na een paar weken gaat u met asm ondurmekes] kijken naar die video
Dit zonder dokter of verpleegkundige. Wat we dan bespreken biifft ander ans.
Het bekijken van de videa kan waar u maar wil, a0k bij u thuis.

3. Als u niet wilt meedoen of wilt stoppen met het onderzoek

U kiest zeff of u meedost. Zo niet. verandert er niks in zorg woar u. U kunt ook altijd

stoppen als u niet meer mee wilt doen.

4. Geheim

Alles wat uverteit bijft geheim

Usw nazm staat niet op de video. De video krijge sen nummer.

De videa's worden nooit openbaar gemaakt en kunnen niet voor juridische
dosleinden gebruike warden.

Het iz voor dex ppelijke studie en mogsli

De vide's worden bewsard in [officsse naam van de plek wasr de beelden wor waar

5. Ennu?

- crzveer] bl U nog over deze studie, m te vragen of u meedost

Daarna maken ze een afspraak U tekent dan het toestemmingsformulier

[d [d [d [d

TOESTEMMINGSFORMULIER

|k begrijp dat maam anderzmeker) Mij Wil wragen naar de ervaring met

[gesprekken in het ziekenhuis.

Ik begrijp dat alleen

skert Mijn naam en verhaal horen.

|k begrijp dat deze studie mijn dokter of verpleegkundige helpt.

Ik heb genoeg tijd gehad om na te denken of ik mee wil doen met

deze studie.

Ik weet dat ik kan stoppen wanneer ik wil met deze studie

Ik doe mee aan deze studie.

Naam:

Handtekening: Datum.

Ondergetekende, verantwoordelijke onderzoeker, verklaart dat de
hierboven genoemde persoon zowel schriftelijk als mondeling over het
bovenvermelde onderzoek is geinformeerd. Hij/zij verklaart tevens dat
een voortijdige begindiging van de deeiname door bovengenoemde
persoon, van geen enkele invioed zal zijn op de zorg die hem of haar
toekomt.

Functie: Onderzoeker(s)

b g Datum:

pelijke-onderzoeksformulieren-patientinformatieformulier-pif/

www.pharos.nl/kennisbank/eenvoudige-en-begrijpelijke-onderzoeksformulieren-toestemmingsformulier-ic/

m.vanbeusekom@pharos.nl

PH&R
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Sara doet mee aan onderzoek
(een beeldverhaal)

=

SARA DOET MEE AAN ONDERZOEK

Dit is Sara.

Sara wordt gebeld door een onderzoeker.

Een onderzoeker is iemand die veel wil weten van een ziekte of van zorg.

Een onderzoeker leest veel en zoekt antwoorden op vragen.

De onderzoeker stelt vragen aan veel mensen.

De onderzoeker wil ook vragen stellen aan Sara.

De onderzoeker vraagt: “Wil je mee doen aan het onderzoek?”

NAAM: >

MAN OF VROUW: VFOUW

LEEFTWD: 40

PHAR&S




Implementatie
e []

Wat doe je zelf al om inclusief te zijn?
Welke uitdagingen ervaar je?



E Infosheet / mei 2022

Inclusief onderzoek

Kwetsbare groepen zijn vaak ondervertegenwoordigd in onderzoek. Onderzoekers
sluiten mensen onbewust of bewust uit. Bijvoorbeeld als die mensen in een sociaal-
kwetsbare situatie leven, de Nederlandse taal niet goed spreken, moeite hebben met
v 1. Kennisagenda opstellen lezen en schrijven of geen goede digitale vaardigheden hebben. Onderzoekers weten

v Hulpmiddelen inclusief onderzoek

v Inclusief in alle fasen van onderzoek

soms niet hoe zij mensen uit deze groepen kunnen bereiken. Toch is diversiteit
binnen je onderzoeksdoelgroep belangrijk. Met inclusief onderzoek ontstaat
namelijk inclusief beleid waarin iedereen meetelt.

v 2. Projectidee schrijven
v 3.0Onderzoeksopzet

v 4. Projectaanvraag schrijven
Deze pagina geeft handvatten en tips om je onderzoek inclusief te maken. Heb je vragen of

v 5. Werving respondenten behoefte aan advies? Neem dan contact op met een van onze adviseurs.

v 6. Dataverzameling

v 7.Data-analyse

Zie ook: Veelgestelde vragen over inclusief onderzoek
v 8. Rapportage en disseminatie

v Wat biedt Pharos?

v Contact

www.pharos.nl/infosheets/inclusief-onderzoek/
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Dank voor
jullie aandacht

N’

Op zoek naar advies over samenwerken met mensen om wie
het gaat, inclusief onderzoek, inclusieve co-creatiemethodes
of begrijpelijke informatie/digitale zorg? Neem contact op!

Mara van Beusekom, PhD

m.vanbeusekom@pharos.nl
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MIRJAM
FRANSEN

E\Z m.p.fransen@amsterdamumc.nl

Linkedm@ https://nl.linkedin.com/in/mirjam-fransen-5138088

N S www.gezondheidsvaardigheden.nl

Hoe betrek je mensen die laaggeletterd zijn bij je y
onderzoek? - YouTube PHARMS



mailto:m.p.fransen@amsterdamumc.nl
https://nl.linkedin.com/in/mirjam-fransen-5138088
http://www.gezondheidsvaardigheden.nl/
https://www.youtube.com/watch?v=v8vyBqm34Bw

