Uitnodigingsbrief voor deelname aan onderzoek ‘Samen werken aan wat werkt’

Geachte heer/mevrouw, 

Zelf bepalen wanneer je opstaat, zelf kiezen wat je op je boterham wil of zelf beslissen met wie je samenwoont. Dingen die voor de meesten van ons vanzelfsprekend zijn, maar minder vanzelfsprekend zijn voor mensen met een Ernstige Meervoudige Beperking (EMB). Zelf kunnen bepalen en je eigen wil kenbaar kunnen maken kan je kwaliteit van leven positief beïnvloeden. Er is nog weinig bekend over zelfbepaling bij mensen met EMB, en hoe we in de praktijk de zelfbepaling van mensen met EMB kunnen ondersteunen. Daarom doet de Academische Werkplaats Leven met een verstandelijke beperking hier onderzoek naar. 

Wat vragen we aan u? 
We zouden graag met ouders, broers en zussen (van 16 jaar en ouder) van mensen met EMB van gedachten wisselen over zelfbepaling bij hun naaste met EMB. Dit willen we doen door middel van een digitale bijeenkomst met andere familieleden van mensen met EMB. We horen in deze bijeenkomst graag uw ervaringen en zijn benieuwd welke dingen u als helpend ervaart in de ondersteuning van zelfbepaling bij uw familielid met EMB. Uw input is belangrijk, omdat we met deze informatie meer zicht krijgen op de dagelijkse praktijk en aan de hand van uw informatie gerichter vervolgonderzoek kunnen verrichten naar het ondersteunen van zelfbepaling bij mensen met EMB. 

Uitnodiging
De bijeenkomst zal volledig digitaal plaatsvinden via Skype for Business. U kunt dus vanuit thuis met uw eigen computer of laptop deelnemen. Deelnemers krijgen voorafgaand aan de bijeenkomst een mail met uitleg hoe dit in zijn werk gaat. Tijdens deze online bijeenkomst zullen we aan de hand van één centrale vraag alle deelnemers om beurten om hun mening vragen. Na afloop van deze bijeenkomst vragen we u om met behulp van een online programma de opgehaalde informatie te beoordelen naar belangrijkheid voor u. Deelname is eenmalig: de digitale bijeenkomst zal plaatsvinden op 11 september tussen 10.00-12.00 en zal 1 tot 2 uur in beslag nemen. De computertaak kunt u in eigen tijd invullen en zal niet langer dan 1 uur in beslag nemen. Deelname is vrijwillig en resultaten zullen anoniem verwerkt worden in het onderzoek. 

Tot slot willen we u vragen om een persoon in uw directe omgeving uit te nodigen die mogelijk ook interesse heeft in deelname aan een gelijksoortige focusgroep. We zijn op zoek naar iemand in uw netwerk (met een leeftijd van 16 jaar of ouder) die uw familielid met EMB tenminste 1 jaar kent en op regelmatige basis contact heeft met hem/haar (tenminste 1 keer in de maand). Dit kan bijvoorbeeld een goede vriend van u zijn, een opa of oma, een vaste vrijwilliger, etc. 

Deelname en vragen
[bookmark: _GoBack]Indien u of een van de andere directe familieleden van uw naaste met EMB interesse heeft in deelname aan dit onderzoek kunt u dit kenbaar maken door de contactgegevens door te geven aan de persoon die u benaderd heeft voor dit onderzoek. Voor inhoudelijk vragen over dit onderzoek kan contact opgenomen worden met Mirjam Zijlmans via mailadres M.J.W.Zijlmans@tilburguniversity.edu.

U ontvangt uiterlijk twee weken voor aanvang meer informatie over de bijeenkomst, inclusief uitleg en een link naar de bijeenkomst. Na afloop van de bijeenkomst en het invullen van de computertaken ontvang u een digitale bol.com cadeaubon t.w.v. 15 euro als dank voor uw bijdrage aan dit onderzoek. 

Wij willen u alvast hartelijk danken voor uw tijd en aandacht en hopen u graag te zien tijdens de digitale bijeenkomst. 


Vriendelijke groet,
Prof. dr. Petri Embregts, dr. Sara Nijs en Mirjam Zijlmans
