Informatiebrief onderzoek ‘Samen werken aan wat werkt’

Doel onderzoek 
In dit onderzoek staat zelfbepaling bij mensen met een Ernstige Meervoudige Beperking (EMB) centraal. Zelfbepaling betekent het uitoefenen van de eigen vrije wil en vormt een belangrijk onderdeel van de kwaliteit van leven van mensen met en zonder verstandelijke beperking. Er is nog weinig bekend over zelfbepaling bij mensen met EMB, en hoe men in de praktijk zelfbepaling van mensen met EMB kan ondersteunen. In dit onderzoek zijn we op zoek naar ervaringen uit de dagelijkse praktijk van familieleden en naasten van mensen met EMB. 

Opdrachtgever
Het plan voor dit onderzoek is tot stand gekomen op basis van kennisvragen uit de zorgpraktijk en wordt uitgevoerd met subsidie vanuit het programma Academische Werkplaatsen Verstandelijke Beperkingen (Ministerie VWS, uitgevoerd door ZonMw). Onder leiding van prof. dr. Petri Embregts wordt dit onderzoek uitgevoerd door Mirjam Zijlmans en dr. Sara Nijs, verbonden aan de Academische Werkplaats Leven met een verstandelijke beperking, Tranzo, Tilburg University.      

Waar hebben we uw hulp voor nodig?
We willen u via deze weg om hulp vragen bij het benaderen van verwanten (met de leeftijd van 16 jaar of ouder) van kinderen en jongeren met EMB. In de bijgevoegde uitnodigingsbrief voor verwanten vindt u meer uitleg over het onderzoek. We komen graag in contact met verwanten van kinderen en jongeren met EMB die thuis wonen (het kind of de jongere slaapt tenminste 4 nachten thuis) en met verwanten van kinderen en jongeren met EMB die residentieel wonen (het kind of de jongere slaapt tenminste 4 nachten op de woonvoorziening). 

Vanwege de uitbraak van het coronavirus is gezorgd voor het digitaal verzorgen van de bijeenkomsten met behulp van Skype for Business.  

Naar wie zijn we op zoek? 
We zijn op zoek naar directe verwanten (ouders, broers, zussen) van 16 jaar of ouder van personen met EMB. De personen met EMB dienen in de leeftijdscategorie van 5 tot 18 jaar te vallen. Iemand valt binnen de categorie EMB wanneer er sprake is van een (zeer) ernstige verstandelijke beperking (waarbij het gemeten IQ lager ligt dan 25 punten of waarbij een ontwikkelingsleeftijd lager dan 24 maanden is vastgesteld) en waarbij er sprake is van een (zeer) ernstige motorische beperking. Vaak gecombineerd met ernstige communicatieproblemen, zintuiglijke beperkingen en/of medische problematiek. De beperkingen dienen ontstaan te zijn voor het 18e levensjaar. 

Wat vragen we precies van u?
We vragen u als professional om op basis van bovenstaande informatie wettelijk vertegenwoordigers van personen met EMB te benaderen. U kunt dit doen middels de bijgevoegde uitnodigingsbrief. Wanneer men interesse heeft mag u hen vragen of zij toestemming geven om hun contactgegevens door te sturen naar de onderzoeker (zie onderstaande emailadres). De onderzoeker zal vervolgens telefonisch contact opnemen om extra uitleg over het onderzoek te geven.

Wat krijgt uw organisatie hiervoor terug? 
Deelname aan dit onderzoek levert meer kennis en inzicht op over zelfbepaling bij personen met EMB. Met behulp van deze informatie kunnen we gericht vervolgonderzoek uitzetten. Hierdoor zal het in de toekomst beter mogelijk worden om de zelfbepaling van personen met EMB te ondersteunen en kunnen we op deze manier de kwaliteit van leven vergroten. De resultaten van dit onderzoek zullen na afloop gedeeld worden met uw organisatie. 

Vragen 
Voor vragen en het toesturen van contactgegevens kunt u terecht bij aanspreekpunt Mirjam Zijlmans, te bereiken via mailadres m.j.w.zijlmans@tilburguniversity.edu 


Alvast hartelijk dank voor uw tijd en inzet. 

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