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Doel	van	het	onderzoek	



Opbouw	van	het	onderzoek	

Interviews:	
20	families	

RECAP:	
Belangrijkste	
onderwerpen	

Vragenlijsten:	
43	mensen				
30	ouders	

Co-creatie	
workshop	

Hoe	nu	
verder?	



Recap	
Zelf	bepalen	
wat	je	doet	

Iets	doen	waar	
je	goed	in	bent	

Op	pad	gaan	
met	je	vrienden	

Zo	normaal	
mogelijk	leven	

Je	eigen	bedtijd	
bepalen	

Op	jezelf	
kunnen	wonen	

Iets	doen	wat	
zin	geeft	aan	je	

leven	

Kijken	naar	wat	
je	wel	kunt	
(leren)	

Opleiding	en	
sociale	contacten	
zijn	een	boost	
voor	eigen	
waarde	



Vragenlijst:	deelnemers	

43	

Leeftijd	
24,1	jr	

Wonend	bij	
ouders	
79%	

Wonend	in	
de	stad	
58%	

Werk	
37%	

Gemiddeld	
7	uur	per	
dag	hulp	
van	ouders	



Deelnemende	ouders	

30	

Leeftijd	
ouder	
56	jr	

Leeftijd	kind	
22,9	jr	

Inwonend	
kind	met	
DMD	
83%	

Wonend	in	
de	stad	
67%	

Werk	
70%	



Stellingen	over	eigen	regie	

0	 5	 10	 15	 20	 25	 30	

Achteraf	gezien	hadden	we	dingen	beter	anders	kunnen	doen	

Ik	heb	graag	contact	met	anderen	met	de	ziekte	van	Duchenne	

Ik	heb	veel	energie	

Mijn	ouders	hebben	een	eigen	leven		

Mijn	kijk	op	het	leven	lijkt	op	die	van	mijn	ouders	

Ik	jaag	mijn	dromen	na		

Ik	ben	bewust	bezig	met	een	gezonde	leefstijl	

Mijn	ouders	begrijpen	mij	goed	

Ik	stel	mijn	eigen	doelen	

Ik	heb	het	thuis	beter,	dan	ik	het	‘buiten	de	deur’	kan	krijgen	

Ik	voel	me	zelfverzekerd	om	zelf	keuzes	te	maken	in	mijn	leven	

Ik	leef	met	de	dag	

Ik	kan	bijna	alles	met	mijn	ouders	bespreken	

Ik	vind	mijn	uitstraling	en	uiterlijk	belangrijk	

Ik	word	door	mijn	ouders	gestimuleerd	om	dingen	te	doen	

Ik	ga	ervoor		

Ik	wil	wat	bereiken	in	mijn	leven		

Mijn	ouders	zoeken	samen	met	mij	naar	oplossingen	

Ik	word	net	zo	behandeld	als	de	rest	bij	ons	thuis		

Ik	vind	het	belangrijk	dat	ik	sommige	dingen	zelfstandig	kan	blijven	doen	

Helemaal	op	mij	van	toepassing	 Op	mij	van	toepassing	 neutraal	 Niet	op	mij	van	toepassing	 Helemaal	niet	op	mij	van	toepassing	



Perspectief	van	ouders	

0	 5	 10	 15	 20	 25	 30	

Ik	zie	mijn	zoon	een	(intieme)	relatie	krijgen	

Ik	kan	met	mijn	zoon	praten	over	intieme	contacten	

Ik	zie	mogelijkheden	op	de	arbeidsmarkt	voor	mijn	zoon	

Een	ondersteuner	die	mij	wegwijs	kan	maken	in	de	mogelijkheden	in	

Ik	geef	mijn	zoon	vrijheid	in	het	maken	van	zijn	eigen	keuzes	

Mijn	zoon	krijgt	dezelfde	opvoeding	als	mijn	andere	kinderen	

Ik	stimuleer	mijn	zoon	om	zelfstandig	activiteiten	te	ondernemen	

Ik	vind	het	belangrijk	dat	mijn	zoon	werkt	

Ik	kan	met	mijn	zoon	praten	over	zijn	levensverwachting	

Ik	kan	met	mijn	zoon	praten	over	beperkingen	door	de	Duchenne	

Ik	ben	tevreden	over	mijn	relatie	met	mijn	zoon	

Ik	zorg	dat	het	gezellig	is	in	huis	

Ik	voel	mij	gesteund	voor	mijn	partner	in	de	zorg	van	mijn	zoon	

Ik	en	mijn	partner	trekken	meestal	één	lijn	bij	de	opvoeding	van	onze	

Ik	kan	met	mijn	partner	goed	over	de	opvoeding	praten	

Ik	voel	mij	door	mijn	partner	gewaardeerd	

Ik	vind	het	belangrijk	dat	mijn	zoon	sociale	contacten	heeft	

eens	 4	 3	 2	 Oneens	



Belangrijkste	onderwerpen	



Vrije	tijd	(34)	

Willen	
N=25	 Kunnen	

N=22	

Op	vakantie	gaan	

Willen	
N=32	 Kunnen	

N=26	

Zelf	bepalen	wat	ik	kan	doen	 		
	
	
	

Wat	zijn	belangrijke	vrije	tijd	activiteiten?	
Gaming	(31),	TV	(25),	Uit	eten	gaan	(24),	
Vrienden	(23),	Muziek	luisteren	(20),	Vakantie	
(18),	Familie	(17),	Sport	(15),	culturele	
activiteiten	(15)	

Tevredenheid:	85%	tevreden/zeer	tevreden	

Belangrijk:	
Contact	met	anderen,	plezier	en	ontspanning	

Invloed:		
Wel:	voorzieningen,	vervoer,	hulp	ouders,	
hulp	vrienden,	energie,	tijd	
Niet:	financiering,	lotgenoten,	stichtingen,	
hulp	therapeuten	



Vrije	tijd,	vanuit	ouders	bezien	

0	 5	 10	 15	 20	 25	

Belangrijk?		

Tevreden?		

Over	de	indeling	van	vrije	tijd	

Nee	 Neutraal	 Ja	



Hulpmiddelen/	voorzieningen	(24)	

Willen	
N=11	 Kunnen	

N=13	

Zelf	aanvragen	van	voorzieningen	

Willen	
N=22	 Kunnen	

N=15	

Bepalen	welke	voorzieningen	

Factoren	die	van	invloed	zijn:		
•  Kennis	(leverancier,	therapeut,	eigen	kennis)	
•  Financieringsmogelijkheden	
•  Communicatie	

Tevreden/zeer	tevreden	N	=	13	(54%)	

Tips:	
•  Wees	op	tijd	
•  Ergotherapeut	betrekken	
•  Proactieve	houding	aannemen	



Voorzieningen:	perspectief	ouders	

0	

2	

4	

6	

8	

10	

12	

14	

16	

Heeft	u	problemen	bij	het	
aanvragen	van	

voorzieningen	voor	uw	
zoon?	

Hoe	tevreden	ben	u	over	
het	proces	van	
verstrekking	van	

voorzieningen	voor	uw	
zoon?		

Het	regelen	van	
voorzieningen	gaat	mij	

goed	af	

Ik	kan	zelf	keuzes	maken	
in	de	voorzieningen	van	

mijn	zoon	

Ik	wil	dat	mijn	zoon	de	
voorzieningen	zelf	regelt	

Mijn	zoon	kan	de	
voorzieningen	zelf	

regelen	

Het	regelen	van	
voorzieningen	geeft	mij	
veel	stress	en	kost	veel	

energie	

"Helemaal	niet	op	mij	van	toepassing"	 Niet	op	mij	van	toepassing	 Neutraal		 Op	mij	van	toepassing	 Helemaal	op	mij	van	toepassing	



Sociale	contacten	(21)	

Willen	
N=2	 Kunnen	

N=13	

Willen	
N=21	 Kunnen	

N=16	

Contacten	hebben	met	anderen	

Contacten	hebben	met	lotgenoten	

Factoren	die	van	invloed	zijn:		
Wel:	Toegankelijkheid,	vervoer,	hobby,	
zelfvertrouwen	
Niet:	Ouders,	werk,	religie		

Tevreden/zeer	tevreden	N	=	13	(57%)	

Tips:		
•  Eerst	online	ontmoeten	dan	fysiek	afspreken	
•  Jezelf	blijven		
•  Vrienden	maken	in	je	eigen	woonplaats	



Conclusies	vragenlijst	onderzoek	
•  Omgevingsfactoren	en	overheidsregelingen	zijn	van	grote	invloed	
•  Samenwerking	tussen	zorg,	patiënt	verenigingen	en	overheidsinstanties	
•  Eenduidige	informatievoorziening	ontbreekt	
•  Meer	aandacht	en	begeleiding	voor	ouders	
	



Hoe	nu	verder?	

Plannen	vervolg:	
De	oudercoach	(vervolg	project)	

De	loopbaancoach	(vervolg	project)	
De	wervingskit	(workshop	vandaag!)	
De	testcommissie	(to	be	continued)	


