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Agenda 
Kempenhaeghe 

Filmpje 

Eigen regie 

Oorsprong Groei-wijzer 

Project Epilepsie Groei-wijzer 

Theoretisch kader en ervaringen uit de praktijk 

Epilepsie Groeiwijzer-lijsten en Epilepsie Groei-wijzer LVB 

Analoog of digitaal? www.hetklikt.nu 

Effectonderzoek 

Waar te vinden? 

Aan de slag! 

 
 

http://www.hetklik.nu/


Samenwerking Maastricht UMC+ en Kempenhaeghe 

Kennis delen 

Onderzoek 

 

 

 

 

Samen kunnen we dat beter dan alleen 



(Poli)klinieken in Nederland (3e lijn) 

1.   Heeze  

2.   Maastricht 

3.   Oosterhout 

4.   Sittard 

5.   Nijmegen 

6.   Winterswijk 

7.   Enschede 

8.   Goes 

9.   Rotterdam 

10.  Dordrecht 
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Specifieke behandelprogramma’s  

• (Combinatie) van medicijnen: ‘puzzel’ 

• Genetisch onderzoek 

• Epilepsiechirurgie 

• Ketogeen dieet 

• Neurostimulatie 

  



Leefregels 
 

• Medicatie niet vergeten 

• Regelmatig dag-nachtritme  

• Voldoende slaap 

• Evenwicht tussen draagkracht en draaglast 



Risicomanagement 

Zwemmen 
Fietsen 

Klimmen 
Wandelen 

Buitenspelen 
Koken 
Baden 
Vissen 

beperkingen 

veiligheid 



Specifieke begeleidingsprogramma’s 

• Leren omgaan met epilepsie (o.a. psycho-educatie) 

• Pedagogische thuisbegeleiding 

• Ondersteuning gericht op wonen, werken, leren 

• Transitie (ondersteuning kinderen vanaf 7 jaar met de 
Epilepsie Groei-wijzer, jongvolwassenen/adolescenten)  



 

Filmpje 

https://youtu.be/MhBg9EZj98k 

 

https://youtu.be/MhBg9EZj98k
https://youtu.be/MhBg9EZj98k


Kleintjes worden groot 



Eigen regie 
 

 Ondersteunen van een kind, jongere, die epilepsie 
heeft, op weg naar zelfstandigheid 
 
 
…handvat ook voor ouders en professionals… 



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 

 



Oorsprong Groei-wijzer 

• Developing the Skills for Growing Up (Holland Bloorview Kids 
Rehabilitation Hospital, Toronto, Canada 

 

• Samenwerking met “Op Eigen Benen” van Kenniscentrum 
Zorginnovatie, Hogeschool Rotterdam  

   (chronische aandoening en transitie naar volwassenheid) 

https://www.google.nl/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwjC1ZTK2qTWAhUFJVAKHSEPDgkQjRwIBw&url=https://www.stofwisselingsziekten.nl/jongerenpanel-jong-op-eigen-benen/&psig=AFQjCNE8jEzq7B7zMAyJVyijZqxR93-YRA&ust=1505479572175401


Shared Management Model  
Gall, Kingsnoth & Healy, 2006 

  

 



Rotterdams TransitieProfiel  
Donkervoort et al, 2009 

 

Domeinen:  

• Opleiding en werk 

• Financiën 

• Huishouden 

• Vrije tijd (sociale aspecten 

• Intieme relaties en seksualiteit 

In de gezondheidzorg 



 
 
 
Positive Youth Development 
Maslow & Chung, 2013 

 
 

• (ondersteuning van) Ontwikkeling sluit aan bij behoeften 

    en richt zich op positieve uitkomsten i.p.v. problemen 

- Competenties 

- Zelfvertrouwen 

- Sociale vaardigheden 

• Interventies: 

- Autonomie in participatie 

- Ontwikkeling van vaardigheden 
 



Transitie adolescenten 

17 

• Transitie en transfer naar volwassen poli vaak 
problematisch 

• Kinderen met epilepsie slechtere outcome dan andere 
chronisch zieke kinderen 

• Hoog risico bij persisteren aanvallen, echter 
aanvalsvrijheid beschermt niet 

 



Transitie adolescenten 

18 

• Meerdere modellen voor transitie 
• Geen evidence based werkwijze 
• Geen outcome studies 

 
• Multidisciplinair 



Geerlings et al., 2015 



 
 
 

Participatieve ontwikkeling 

  

• Vanuit de Groei-wijzer Revalidatie, Nier, Cystic Fybrosis  

    en Virus Groei-wijzer (HIV poli) 

 

• Vooronderzoek op KH: interviews met professionals in 2014 

• Focusgroepen met ouders , kinderen en jongeren 

• Interviews 

• Klankbordgroepen 

• Delphi studie (3 rondes) onder > 50 professionals: reductie 
van de itempool 

 

 

 
 



• Expertmeeting: ontwikkeling concept 
 itempool  

 

• Focusgroepen (10) met 3 kinderen, 
 4 jongeren met epilepsie. Ouders  
 apart. Idem voor LVB: selectie 
 relevante items 





Klaar voor  
de start! 



Klaar voor  
de start! 

Goed bezig! 



Klaar voor  
de start! 

Goed bezig! Hier ben ik! 



Epilepsie Groei-wijzer lijsten  
 

• Klaar voor de start (7-11 jaar) lijst ouders  

• Goed bezig (12-16 jaar), lijst kind en ouders 

• Hier ben ik (17+ jaar), lijst kind en ouders 
 





1. Wat wil ik leren? 

2. Wat moet ik doen? 

(Wie kan mij daarbij 

helpen?) 

3. Wanneer doe ik het? 



 
 
Epilepsie Groei-wijzer LVB(licht verstandelijk beperkt) 

 
 

 

• 2 versies:  7-14 jaar (zonder spiegellijst) 

    14-25 jaar (zonder spiegellijst) 

En  

• 2 versies Groei-wijzer LVB zonder epilepsie 

 

 



Eigen Regie en LVB 
 

Vermogen van een persoon om zelf te bepalen op 
welke wijze hij het eigen leven inricht (wonen, 
werken, sociale contacten) en hoe de zorg en-of 
begeleiding bij eventuele ziekte daarbij wordt 
ingevuld. 

 
Gevonden op http://www.encyclo.nl/lokaal/11110 

http://www.encyclo.nl/lokaal/11110


LVB 

 
LVB 



LVB 
• Zwakbegaafdheid (IQ = 70-85) wordt ook tot LVB gerekend 

wanneer het aanpassingsvermogen gering is.  

Aanpassingsproblemen op tenminste twee van de volgende gebieden: 
 
- Communicatie         - Abstract denkvermogen 
- Lichamelijke verzorging        - Werk 
- Woonsituatie         - Vrijetijdsbesteding 
- Sociale en intermenselijke vaardigheden  - Gezondheid 
- Zelfredzaamheid         - Veiligheid 
- Controle over eigen handelen 

 



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” 

(patiënte, 10 jaar) 



 

  

Analoog of digitaal? 

www.hetklikt.nu  

 

http://www.hetklikt.nu/


 
 
Effectonderzoek binnen KH in 2016-2017 
Inclusiecriteria: 

Leeftijd 7-20 jaar 

• Vastgestelde epilepsiediagnose > 6 maanden 

Exclusiecriteria: 

 IQ < 75 

• Onvoldoende beheersen Ned. taal 

• Eerdere ervaringen met EGW 

 

Interventiegroep (N=35) en controlegroep (N=37) 



 
 
Resultaten Effectonderzoek 
• Ernst van epilepsie vermindert empowerment  

• Ernst van epilepsie beïnvloedt het gevoel van welbevinden 

• Weinig korte termijneffect van EGW  

 

(Matig) effect gebruik EGW door: 

 - Beperkte follow-up   

 - 1 x gebruikt 

 - Gering aantal deelnemers 

 - Motivatie 

 - Invloed AE? 

 - ….?                                    



 
In voorbereiding: 
Skills for Growing up with epilepsy: An exploratory mixed methods 
study into autonomy and empowerment of youth with epilepsy. 
 
Sander R. Hilberink et al. 



Waar te vinden? 
 

• www.opeigenbenen.nu 

• www.epilepsiefonds.nl 

• www.kempenhaeghe.nl 

• www.sein.nl 

 

 

http://www.opeigenbenen.nu/
http://www.epilepsiefonds.nl/
http://www.kempenhaeghe.nl/
http://www.sein.nl/


Waar ben je al goed in en  

wil je nog beter worden? 

 

 

 

 



 

 

Samenwerking 


