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Vaststellen of allochtone patiénten met diabetes mellitus type 2 sociale en culturele belemmeringen ervaren bij het
opvolgen van leefstijladviezen en in welke mate diabeteseducatieprogramma’s aansluiten bij de cultuur van de
patiént.

Focusgroeponderzoek.

Eenverkennend focusgroeponderzoek werd verricht bij Turkse, Marokkaanse en Surinaams-Hindoestaanse patiénten
met diabetes mellitus type 2 om inzicht te krijgen in de perceptie, ervaringen en wensen van allochtone patiénten
ten aanzien van diabetesgebonden leefstijladviezen en diabetespreventieprogramma’s. In totaal werden 7 semi-
gestructureerde focusgroepgesprekken gehouden, geleid door een biculturele gespreksleider met dezelfde etni-
sche afkomst als de deelnemers. Besproken thema’s waren: dagelijkse omgang met diabetes, integratie van
leefstijladviezen in het dagelijks leven en daarbij ervaren moeilijkheden, ervaren sociale steun, en de wensen en
behoeften met betrekking tot de huidige diabeteszorg. De focusgroepgesprekken werden verbatim uitgewerkt en
thematisch geanalyseerd.

In totaal namen 37 allochtone diabetespatiénten deel aan het onderzoek, met een gemiddelde ziekteduur van 13,8
jaar. Kennis over diabetes, over de mogelijke complicaties en over de belangrijkste leefstijladviezen waren in vol-
doende mate aanwezig. Maar de heersende culturele opvattingen werden als belangrijke belemmeringen ervaren
voor het opvolgen van leefstijladviezen.

Cultureleopvattingenbemoeilijkten hetallochtone patiénten om diabetesgebonden leefstijladviezenin het dagelijks
leven te integreren. De huidige diabetesprogramma’s zijn nog onvoldoende in staat om deze sociale en culturele
barriéres te doorbreken. Het bespreekbaar maken van diabetes in de sociale omgeving en het geven van cultuur-
sensitieve leefstijladviezen lijken belangrijke noodzakelijke veranderingen te zijn, om de huidige diabeteszorg
meer cultuurcompetent te maken.

De metabole instelling van niet-westerse allochtonen
met diabetes mellitus type 2 (DM2) in Nederland is
slechter dan van autochtone Nederlanders met deze
aandoening.”® Hun gemiddelde HbA  -waarde bedraagt
8,14%, ten opzichte van 7,87% bij diabetici met een
Nederlandse achtergrond in dezelfde woongebieden
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(referentiewaarde: 4-6) (A.G. Veldhuis-Vlug, schrifte-
lijke mededeling; 2011). De resultaten van Nederlandse
interventiestudies naar de effectiviteit van cultuursensi-
tieve diabeteseducatie gegeven door allochtone zorg-
consulenten, toonden geen effecten aan op glykemische
controle, BMI of op het niveau van kennis over de ziekte
bij de patiénten (A.G. Veldhuis-Vlug, schriftelijke mede-
deling; 2011). Toch was de waardering voor deze voor-
lichting door zowel patiénten als behandelaars zeer
groot.®

De oorzaken voor een slechtere metabole instelling van
allochtonen met diabetes worden gezocht in het onvol-
doende toepassen van leefstijladviezen. Verondersteld
wordt dat allochtone patiénten door taal- en communi-
catieproblemen minder kennis over diabetes zouden
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hebben. Ook zou het geheel van psychosociale, financi-
ele, culturele en sociale omstandigheden waarin alloch-
tone patiénten leven de integratie van diabetesgebonden
leefstijladviezen en zelfzorgactiviteiten in hun leven
belemmeren.”® Tevens is er onder hulpverleners nog wei-
nig inzicht in voor allochtone patiénten mogelijk werk-
bare stimuli, zoals lotgenotencontact of psychosociale
ondersteuning.®® Bij interventiestudies gericht op het
verbeteren van de metabole instelling wordt de haalbaar-
heid van leefstijladviezen voor deze doelgroep nog onvol-
doende meegewogen." Hoewel veel initiatieven voor
allochtone diabetespatiénten worden ontplooid, worden
zij zelf zelden geraadpleegd.”

We deden een onderzoek om meer inzicht te krijgen in de
belemmeringen die niet-westerse allochtonen met DM2
ervaren. Daarvoor gebruikten wij een verkennend focus-
groeponderzoek, waarvan de methode elders uitgebreid
wordt beschreven.”** De volgende vragen stonden cen-
traal: (a) hoe gaan mensen van allochtone afkomst met
DMz2 om met hun ziekte en de daarmee samenhangende
leefstijladviezen en zelfzorgactiviteiten, (b) welke belem-
meringen of barriéres ervaren zij bij het volgen van de
leefstijladviezen en zelfzorgactiviteiten, (c) wat is hun
mening over de huidige diabeteszorg en de speciaal voor
deze doelgroep ontwikkelde diabeteseducatieprogram-
ma’s, en (d) wat zijn de verwachtingen, wensen en behoef-
ten die zij hebben ten aanzien van hun diabeteszorg? In
dit artikel presenteren wij de algemene bevindingen van
dit onderzoek.

DEELNEMERS EN METHODEN

DEELNEMERS

Een explorerend, kwalitatief focusgroeponderzoek werd
opgezet onder mensen met DM2 van Turkse, Marok-
kaanse en Surinaams-Hindoestaanse afkomst. In de
periode mei-november 2009 werden 7 semigestructu-
reerde focusgroepgesprekken gehouden in buurthuizen
en een moskee in Den Haag, met deelnemers van eerder
genoemde groepen. Het ging om 2 gesprekken met Turkse
deelnemers (1 maal met mannen en 1 maal met vrouwen),
3 gesprekken met Surinaams-Hindoestaanse deelnemers
(1 maal met mannen en 2 maal met vrouwen) en
2 gesprekken met Marokkaanse deelnemers (1 maal met
mannen en 1 maal met vrouwen).

De Medisch Ethische Toetsingscommissie Zuidwest
Holland oordeelde dat dit project niet onder de reikwijdte
van de Wet Medisch-wetenschappelijk Onderzoek met
mensen (WMO) viel en dat haar goedkeuring dus niet
nodig was (METC-nummer 08-084).

FOCUSGROEPONDERZOEK

Focusgroeponderzoek is geschikt voor onderzoek onder
mensen met een gedeelde culturele achtergrond.'*' Door
de groepsdynamiek en de discussie wordt inzicht in een
onderzoeksonderwerp bevorderd en verdiept.'” Hier-
door ontstaat bij de onderzoekers meer inzicht in hoe
patiénten denken over gezondheid, alsook over de cultu-
rele normen en waarden die van invloed zijn op het al dan
niet volgen van leefstijladviezen.

Om aan te sluiten bij de leefwereld van de deelnemers
maakten wij gebruik van biculturele gespreksleiders van
dezelfde etnische afkomst en werden de gesprekken
gehouden op locaties die bekend en vertrouwd waren bij
de deelnemers, in navolging van eerder onderzoek.”*** Dit
bevorderde de mogelijkheid om vrijuit te spreken en om
meningen te uiten over en ervaringen met de Neder-
landse diabeteszorg.” De geworven gespreksleiders had-
den geen specifieke kennis over diabetes.”” Een persoon
met specifieke kennis over diabetes kan al dan niet
bewust op zoek zijn naar bevestiging van bestaande
ideeén over diabeteseducatie en minder oog hebben voor
verdieping van het onderwerp vanuit de culturele achter-
grond en perspectief van de deelnemers. Er waren
2 onderzoekers (Y.J.LE.M.]. en AW.-G.) bij de gesprekken
aanwezig om verdieping van het onderwerp te faciliteren
en dominantie van enkele deelnemers of sociaalwense-
lijke antwoorden tijdens de gesprekken zo veel mogelijk
te voorkomen.

THEMA'S

De leidraad voor de semigestructureerde focusgroep-
gesprekken vormde een topiclijst met te bespreken the-
ma’s. Een dergelijke topiclijst geeft de gespreksleider de
gelegenheid om de volgorde van de te bespreken onder-
werpen aan te passen aan de gespreksdynamiek en geeft
deelnemers de gelegenheid om meer uit te wijden over
onderwerpen die besproken worden.”’** De volgende
onderwerpen kwamen tijdens de focusgroepgesprekken
aan bod: dagelijkse omgang met diabetes, integratie van
leefstijladviezen in het dagelijks leven en daarbij ervaren
moeilijkheden, ervaren sociale steun, en de wensen en
behoeften met betrekking tot de huidige diabeteszorg.
Alle focusgroepgesprekken werden, met toestemming
van de deelnemers, opgenomen met een voicerecorder.
Daarna werden ze verbatim uitgewerkt en, indien nodig,
vertaald in het Nederlands door de gespreksleiders.

ANALYSE VAN DE FOCUSGROEPGESPREKKEN

De analyse van het gespreksmateriaal volgde de thema’s
besproken in de gesprekken en werd door de onderzoe-
kers onafhankelijk van elkaar uitgevoerd. Voor de analyse
van de verbatim gespreksverslagen maakten wij gebruik
van ‘open access’ analysesoftware (Weft QDA versie 1.0.1
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voor Windows). In dit artikel worden de algemene bevin-
dingen uit deze studie gepresenteerd. Meer achtergrond-
informatie over de studie en de verscheidenheid aan
opvattingen van deelnemers staat in het rapport dat over
deze studie is verschenen.>

RESULTATEN

DEELNEMERSKARAKTERISTIEKEN

Kandidaat-deelnemers voor de focusgroepgesprekken
werden geselecteerd op basis van geslacht, etniciteit en
postcode uit het patiéntenbestand van het Diabetes Zorg
Haaglanden (DZH), onderdeel van het Medisch Centrum
Haaglanden. Het overgrote deel van de patiéntenpopulatie
was woonachtig in de Schilderswijk, Centrum en omlig-
gende achterstandswijken (‘krachtwijken’)* te Den Haag.
Van 474 geselecteerde namen werden 268 gebeld om de
focusgroepen te vullen. Het streven was 12 personen per
focusgroep, dus als voldoende personen hadden toegezegd,
stopten we met bellen. Van de 268 personen werden 210
niet bereikt of ze gaven geen medewerking. 58 personen
zegden medewerking toe, maar 30 kwamen deze toezeg-
ging niet na (nonrespons: 52%). Los van het patiénten-
bestand van DZH spraken wij via een moskee nog met
9 Marokkaanse vrouwen. In totaal waren er derhalve
37 deelnemers aan de focusgroepgesprekken: 8 Turkse
(3 mannen, 5 vrouwen), 15 Marokkaanse (6 mannen,
9 vrouwen), en 14 Surinaams-Hindoestaanse deelnemers
(s mannen, 9 vrouwen). De gemiddelde leeftijd van de
deelnemers was 54,5 jaar (SD: 9,7). De jongste deelnemer
was 32 jaar en de oudste deelnemer 72 jaar. Gemiddeld
hadden de deelnemers 13,8 jaar diabetes (SD: 10,0). De
deelnemers waren wat betreft leeftijd, diabetesduur,
gemiddelde bloedsuikerwaarden (HbA  -uitersten: 6-11%;
gemiddelde: 8,14%) (A.G. Veldhuis-Vlug, schriftelijke
mededeling; 2011), en opleidingsniveau (ongeletterd tot
laag opgeleid) representatief voor de totale populatie van
allochtone patiénten van het DZH.

KENNIS OVER DIABETES MELLITUS EN LEEFSTIJLADVIEZEN

De deelnemers gaven aan te weten dat diabetes mellitus
een chronische ziekte is, waarbij er sprake is van een ver-
stoorde glucoseopname in het lichaam, met eventuele
lichamelijke consequenties (de direct merkbare lichame-
lijke gevolgen bij een hypo- of een hyperglykemie en de
lichamelijk gevolgen op de lange termijn zoals nierfalen en
visusproblemen). Tevens gaven de deelnemers aan te
weten over diabetesgebonden leefstijladviezen, zoals meer
bewegen of sporten, regelmatig gebruik van medicatie,
een aangepast voedingspatroon en gewichtsvermindering.
Echter, het doorbreken van culturele gebruiken om de
leefstijladviezen te kunnen opvolgen, werd als moeilijk
ervaren.

MOEITE MET HET VOLGEN VAN LEEFSTIJLADVIEZEN

De deelnemers hadden gemiddeld 13,8 jaar diabetes.
Ondanks dat veel deelnemers zichzelf geheel of gedeelte-
lijk nieuwe leefgewoonten hadden aangeleerd, bleek het
voor alle deelnemers een constante opgave om voortdu-
rend rekening te houden met de diabetes. Het chronische
gebruik van medicatie werd door de deelnemers geaccep-
teerd en belangrijk gevonden, maar het opvolgen van de
voedings- en beweegadviezen werden als moeilijk ervaren.
Men ervoer in de leefstijladviezen onvoldoende handvat-
ten om culturele gebruiken te kunnen doorbreken.

Uit alle focusgroepgesprekken kwam naar voren dat het
voor de deelnemers moeilijk was om de culturele of soci-
ale norm van de groep waartoe zij zichzelf rekenden te
doorbreken en om ‘afwijkend’ gedrag te vertonen. De
sociale omgeving nam een belangrijke plaats in in het
leven van de deelnemers. Hoe de sociale omgeving de
deelnemers percipieerde, was van invloed op hoe de deel-
nemers al dan niet leefstijladviezen opvolgden. Zo ver-
telde een Marokkaanse man: ‘Bij Nederlanders is dat
anders, zij hebben geen bemoeienis uit hun sociale net-
werk. Bij ons worden vaders aangesproken door de sociale
omgeving op het gedrag van vrouw en kinderen’. Of zoals
een Turkse vrouw aangaf: “Ze willen dat we erg actief zijn
en veel sporten, maar dat past niet bij Turkse vrouwen.
Wij Turkse vrouwen proberen ons erg te houden aan wat
we hebben geleerd van onze ouders. [...] ik beweeg thuis
met de gordijnen dicht’.

Hoewel de deelnemers zich realiseerden dat leefstijl-
adviezen nodig zijn om diabetes te reguleren, was het,
doordat zij deel uitmaakten van een groepscultuur, voor
hen moeilijk om ‘anders te zijn’ dan hun sociale omge-
ving. De geringe openheid over diabetes leek hiermee
samen te hangen. Hoewel in alle focusgroepen werd aan-
gegeven dat ziekten of aandoeningen nauwelijks met de
sociale omgeving werden besproken, werd dit door de
Marokkaanse en Surinaams-Hindoestaanse deelnemers
meer benadrukt. Het hebben van diabetes betekende dat
de leefstijl diende te worden aangepast, maar dan maakte
de deelnemers ook ‘anders’ dan de sociale omgeving. De
angst voor roddel over aanstootgevend of afwijkend
gedrag maakte dat deelnemers in alle focusgroepen zich
belemmerd voelden in het doorbreken van culturele
gebruiken en het opvolgen van leefstijladviezen. Zij
ervoeren daarbij ook weinig sociale steun. Een Turkse
man merkte op: ‘Als je bij iemand op visite bent, en hij of
zij brengt wat voor je, en je eet niet — vanwege je diabetes
—, dan is dat beledigend voor die persoon’. Idealiter wordt
door de deelnemers — zo kwam naar voren — geprobeerd
om een tussenweg te vinden, waarbij wordt geprobeerd
de leefstijladviezen die door zorgverleners worden gege-
ven te volgen, zonder daarbij de volgens traditie overgele-
verde culturele gebruiken te verlaten.
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LEERPUNTEN

- Een goede metabole instelling is bij allochtone patiénten met
diabetes mellitus in Nederland moeilijker te bereiken dan bij
autochtone diabetici.

« Deslechtere metabole instelling wordt vaak verklaard door
minder kennis over de ziekte als gevolg van de taalbarriére en
sociale en culturele belemmeringen die allochtone patiénten
mogelijk ervaren bij het volgen van diabetesgebonden
leefstijladviezen en door de onvoldoende cultuursensitiviteit
van diabeteseducatieprogramma’s.

« Turkse, Marokkaanse en Surinaams-Hindoestaanse groepen
beschouwen mensen met diabetes als ‘anders’, dat wil zeggen als
niet overeenkomend met hun culturele waarden en sociale
normen. Daardoor is het voor allochtone diabetici moeilijk om
leefstijladviezen in het dagelijks leven te integreren.

+ Omde huidige diabeteszorg cultuurcompetenter te maken dienen
diabetesgebonden leefstijladviezen op diverse culturen te worden
afgestemd, en naast aandacht voor kennisoverdracht dient er
meer aandacht te zijn voor het betrekken van personen in de
sociale omgeving en de rol die zij kunnen vervullen in de
ondersteuning van mensen met diabetes.

PSYCHOSOCIALE PROBLEMATIEK

Alle deelnemers waren woonachtig in achterstandwijken
(‘krachtwijken’). Met name Marokkaanse en Turkse
deelnemers gaven aan dat zij zorgen hadden om familie,
sociale omstandigheden en ook geldzorgen, wat door hen
werd gezien als oorzaak van hun diabetes. In alle focus-
groepen kwam naar voren dat het hebben van diabetes
deelnemers zorgen gaf. Men was in het bijzonder bang
voor de lichamelijk consequenties van diabetes. Door
zorgen, vond men, ‘kan de suiker oplopen’. Zo sprak een
Marokkaanse man: ‘Op het moment dat ik met mijn
dochters (in Marokko) bel, voel ik me rot en gaat zeker
mijn suiker omhoog’. Ook hadden de deelnemers zorgen
over de mogelijkheid dat hun kinderen ook diabetes kre-
gen. Een Turkse vrouw vertelde: ‘Mijn zoon is erg dik ...
ik vraag me af of hij misschien diabetes krijgt ... Eet wei-
nig, God bescherme hem’.

GEMIS AAN VAARDIGHEDEN

Moeilijkheden door taal- en communicatieproblemen
werden vooral in de focusgroepen met Turkse en
Marokkaanse vrouwelijke deelnemers benadrukt. Zij
gaven aan zich daarbij afhankelijk te voelen van hun
kinderen. De Marokkaanse vrouwen gaven toe dat dit
belastend was voor de kinderen en dat vertaling door
kinderen vaak facultatief was, maar de kinderen wer-
den toch meer vertrouwd dan de officiéle maar onbe-
kende telefonische tolk. Het zich niet goed in het
Nederlands kunnen uiten betekende dat problemen of

zorgen niet goed aan de zorgverleners duidelijk gemaakt
konden worden.

WENSEN EN BEHOEFTEN MET BETREKKING TOT DIABETESZORG

De deelnemers waren tevreden met hun diabeteszorg. Zij
hadden een groot respect voor de Nederlandse artsen.
Toch was er ook kritiek. In alle focusgroepen gaven deel-
nemers aan naast aandacht voor het verloop van diabetes,
meer aandacht van zorgverleners te willen krijgen voor
persoonlijke omstandigheden. Illustratief hiervoor is het
volgende fragment van een Turkse man: ‘[De dokters]
controleren alleen het notitieboekje [met alle suiker-
waarden] en dat is het [...] ik ga twee jaar naar dezelfde
dokter en hijj stelt altijd dezelfde vragen: waarom heb je
dit gedaan en waarom heb je dat gedaan?’.

BESCHOUWING

Uit dit voor zover ons bekend eerste Nederlandse focus-
groeponderzoek onder allochtonen met diabetes, bleek
dat allochtone patiénten een redelijke kennis hadden over
diabetes. Zij ervoeren een aantal leefstijladviezen als
strijdig met de eigen culturele opvattingen. Naast de
culturele opvatting ervoeren zij andere belangrijke bar-
riéres, zoals de vaak aanwezige psychosociale problema-
tiek die naar hun mening een nadelige invloed op de
bloedsuikers had, en het gemis aan taal- en communica-
tievaardigheden. Er was tevredenheid over de diabetes-
zorg, maar tegelijk was er vraag om meer aandacht van
zorgverleners voor persoonlijke omstandigheden.

Het opvolgen van leefstijladviezen in het dagelijks leven
is moeilijk. Hoewel dit geldt voor alle diabetespatiénten
(autochtone en allochtone), werden door allochtone
patiénten veel moeilijkheden toegeschreven aan het feit
dat de adviezen lastig te vertalen waren naar hun cul-
tuurspecifieke gebruiken. In tegenstelling tot individua-
listische Nederlandse cultuur, wordt in groepsculturen
de rol van het individu ondergeschikt geacht aan het wel-
zijn van de gehele groep.” Dit heeft tot gevolg dat het
onderdeel-zijn van een groepscultuur en het ‘niet “anders”
willen zijn’, gekoppeld aan weinig sociale steun en de
angst voor roddel, moeilijkheden geeft voor het opvolgen
van leefstijladviezen.”” Eerder onderzoek heeft aange-
toond dat de persoonlijke en sociale omstandigheden
waarin patiénten zich bevinden voor hen een barriére
kunnen vormen om actief te werken aan hun gezondheid
of het verbeteren daarvan.*** Tevens zijn psychosociale
problematiek en het gemis aan taal- en communicatie-
vaardigheid voor allochtone diabetespatiénten belang-
rijke barriéres voor het navolgen van leefstijladviezen.
Recent onderzoek heeft aangetoond dat psychosociale
problematiek onder oudere immigranten groot is, als
gevolg een geringe mate van acculturatie in de Neder-
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landse maatschappij.”® Tevens zijn de hoogte van de
opleiding en taalvaardigheid, 2 belangrijke peilers voor
sociaaleconomische status, belangrijke indicatoren voor
achterstand in gezondheid en voor zorggebruik onder
oudere immigranten.”

CONCLUSIE

De allochtone diabetespopulatie vormt een groeiende
patiéntengroep in de Nederlandse diabeteszorg." Veel
Nederlandse diabeteseducatieprogramma’s voor alloch-
tonen zijn gericht op het overdragen van medisch geori-
enteerde kennis over diabetes mellitus en over de licha-
melijke consequenties. Hierbij is weinig aandacht voor de
feitelijke verschillen in leefstijl, gedrag en culturele
gebruiken tussen autochtone en allochtone Nederlan-
ders, waardoor de geboden diabeteszorg onvoldoende
aansluit bij de allochtone diabetespopulatie.”” Uit onze
studie blijkt echter dat kennis over diabetes onder alloch-
tone patiénten niet het grootste probleem is, maar het
opvolgen van diabetesgebonden leefstijladviezen in het
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