Plain Dutch summary

Steeds meer onderzoekers begrijpen dat het belangrijk is onderzoek te doen in samenwerking met mensen met chronische ziekten. 
Helaas gebeurt het nog te vaak dat er onvoldoende geluisterd wordt naar hen en zij niet mee mogen beslissen. 
Dit geldt vooral voor mensen in een kwetsbare positie, zoals mensen met chronische ziekten, maar ook voor mensen die het moeilijk vinden om zelf informatie over hun gezondheid op te zoeken, te begrijpen en toe te passen.

Twee onderzoekers hebben tien mensen met een chronische ziekte (diabetes type 2) bij elkaar gebracht. 
Samen vormen zij een groep die deelt wat zij hebben meegemaakt en missen in de diabeteszorg. 
In dit artikel wordt beschreven hoe zo’n groep opgericht kan worden. 
Er wordt ook beschreven hoe zo’n groep op een betekenisvolle manier kan deelnemen aan onderzoek. 
Om mensen met een chronische ziekte te vinden kunnen onderzoekers naar plekken toe waar zij vaak komen. 
Huidige groepsleden kunnen andere mensen enthousiast maken om mee te doen. 

Tijdens de vijf bijeenkomsten besteedde de groep veel tijd aan elkaar leren kennen. 
Dit zorgde ervoor dat iedereen zich vrij voelde om te delen wat ze van de groep en het groepsproces vinden. 
Het is nodig dat onderzoekers genoeg tijd besteden aan het vormen van een open, veilige omgeving, duidelijke verwachtingen scheppen en respectvol met elkaar omgaan. 
Afhankelijk van de samenstelling van de groep moet het taalgebruik aangepast worden. 
Op deze manier kunnen mensen met chronische ziekten onderzoek doen en hun mening kenbaar maken. 

Door samen met mensen in een kwetsbare positie onderzoek te doen, hopen we de zorg te verbeteren.
