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Duchenne Groei-wijzer? 
 

Filmpje 
https://youtu.be/MhBg9EZj98k 

 
https://www.opeigenbenen.nu/onderzoek/projecten/epilepsie-groei-wijzer/ 

 

 



Agenda 
 
•  Zelfmanagement / eigen regie 
•  Project Epilepsie Groei-wijzer 

 -Theoretisch kader en ervaring 
 - Groei-wijzerlijsten 

•  Monitoren voortgang 
zelfstandigheidsontwikkeling 

•  Ontwikkelen; ermee aan de slag?! 

 



Eigen regie 
Ondersteunen van een kind, jongere, 
jong volwassene die Duchenne heeft, 
op weg naar zelfstandigheid 

…handvat ook voor ouders en 
professionals… 



Kleine kinderen worden groot 



Project Epilepsie Groei-wijzer 
Ontwikkeling, test, brede implementatie en evaluatie 
van de Epilepsie Groei-wijzer (voor kinderen/jongeren 
met epilepsie met en zonder verstandelijke beperkingen) 
 
Fonds Nuts Ohra, Epilepsiefonds 
 
Kenniscentrum Zorginnovatie Hogeschool Rotterdam 
Academisch Centrum voor Epileptologie, Kempenhaeghe 
SEIN 
EVN 
 
1 maart 2015 – 1 oktober 2017 
Ontwikkelfase, testfase en evaluatiefase 





Gebaseerd op ervaring 
- Vanuit de Groei-wijzer nier,  
   revalidatie, HIV 

-  Literatuur 

-  Interviews 

-  Focusgroepen met ouders,  
   kinderen en jongeren 

-  Klankbordgroep 



9 domeinen 



Klaar voor  
de start! 

Goed bezig! Hier ben ik! 





1.  Wat wil ik leren? 
2.  Wat moet ik doen? 

(Wie kan mij daarbij 
helpen?) 

3.  Wanneer doe ik het? 



Groei-wijzer lijsten  

 
De Epilepsie Groei-wijzer (ook digitaal bij KH) 

 
•  Klaar voor de start (7-11 jaar), lijst (kind en)ouder  
•  Goed bezig (12-16 jaar), lijst jongere en ouder 
•  Hier ben ik (17+ jaar), lijst jongere en ouder 

 



Groei-wijzer lijsten  
 
De (Epilepsie) Groei-wijzer LVB (ook digitaal bij KH) 

 
 
•  Klaar voor de start: (7-14 jaar), geen spiegellijst 
•  Hier ben ik: (14-21+ jaar), geen spiegellijst 

 
 



Werken met de Groei-wijzer 

“Ik denk dat 
 het goed is om kinderen  

al heel jong mee te nemen  
op weg naar zelfstandigheid.  

Ze kunnen de lijst samen  
met hun ouders invullen.”  

(verpleegkundig  specialist) 

Samen de Groei-wijzer bespreken 

 

“De vragen zijn niet 
moeilijk” 

 
“Ik heb van de lijst best 
wat dingetjes geleerd” 

(patiënt) 



 
Groei-wijzer ontwikkelen voor 
jongeren met Duchenne? 

Bestaande Groei-wijzers o.a.: 
-  Revalidatie 
-  Epilepsie met en zonder licht 

verstandelijke beperking 
-  Licht verstandelijk beperkte jongeren 



 
Groei-wijzer ontwikkelen voor 
jongeren met Duchenne? 

•  Vanaf welke leeftijd? 

•  Eén lijst samen invullen of spiegellijst 
gebruiken? 



 
Groei-wijzer ontwikkelen voor 
jongeren met Duchenne? 

Wat is nodig? 
•  Informatie vergaren 
•  Tijd en geld (mankracht, professionals) 
•  Kind/jongere erbij betrekken 
•  Ouders erbij betrekken 
•  Literatuur, ervaring 
•  Plan van aanpak maken 



 
Hoe gaan we een Duchenne Groei-
wijzer ontwikkelen? 



 
 
Duchenne Groei-wijzer? 
 
          We gaan ervoor!!! 


