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Gebruikmaken van 
die passie, de passie 
voeden met de exo.

Als de jongens zelfverzekerd 
of trots zijn, zullen ze minder 
moeite hebben met een exo 

showen, terwijl als ze 
verlegen zijn of gepest 
worden, het misschien 
minder moet opvallen.

Tussen ‘normale’ tieners zijn er 
verschillen in persoonlijkheid en hoe ze 
met situaties omgaan, maar er zijn ook 
vergelijkbare dingen die vallen onder 
‘typisch tienergedrag’. Ik wil met mijn 
onderzoek onderscheid maken tussen 
wat voor elke jongen persoonlijk is, en 

wat ‘typisch Duchenne gedrag’ is.

Bijv. kunnen ze bepaalde dingen 
beter omdat ze er positiever instaan, 
dus ze oefenen meer of ze pushen 

zichzelf meer en daardoor kunnen ze 
ook lichamelijk meer? Of als jongens 

lichamelijk meer kunnen/zijn 
uitgedaagd, zijn ze zelfverzekerder?

Inspelen op hobbies of 
passies? Gamification? 

Programmeren van functies? 
Regie over eigen hulpmiddel?

Leeftijdsgenoten kunnen 
helpen met exo instellen.

Idee: sport of game uitvinden die 
je alleen met exo kan doen (exo = 

‘racket’ of ‘controller’) , 
leeftijdsgenoten dragen 

“leen-exo” om mee te doen

Andere expertises als 
inspiratiebronnen. Groeiende 
protheses? Voorbeelden uit 
de natuur? Soft robotics? 
Verstelbare producten?

Is dit iets waar de exo bij kan helpen? 
Ik vraag het me heel erg af; je kan 
toch net zo goed deelnemen aan 

gesprekken enz. of je nou wel of niet 
je armen kan bewegen? Alhoewel, 

bewegingen wel kunnen en 
uitdagingen halen kan je meer 

zelfvertrouwen geven. Dit kan ervoor 
zorgen dat je weer makkelijker met 

mensen kan praten.

Een plotselinge achteruitgang 
zou kunnen duiden op exo gaan 

dragen, of exo veranderen. 
Geleidelijke achteruitgang 

betekent dat exo ook geleidelijk 
mee moet doen.

Denk dat kinderen/tieners zich 
meer gaan afzetten tegen hun 

ouders om hun eigen identiteit en 
zelfstandigheid te ontwikkelen. Dit 
wordt bemoeilijkt met Duchenne, 

maar makkelijker met exo, dus 
opportunity voor acceptatie!

De jongens kunnen bijv. met hun 
eigen bewegingen zelf de exo juist 

instellen, in ieder geval fijne 
details. Dus hulpverlener maakt 

exo vast en dan kunnen de jongens 
door bijv. naar voor/achter 

leunen/vingers bewegen etc. de 
exo precies instellen.

Personalisatie kan gaan over 
uiterlijk (bijv. verschillende 

‘outfits’), maar ook over de manier 
van instellen, hoeveelheid 

geïntegreerde technologie, etc. 
Moet inspelen op wat zij 
leuk/belangrijk vinden.

Exo kan ze meer zekerheid geven dat ze 
langer zelfstandig best veel dingen 

aankunnen. Als ze al vanaf jonge leeftijd 
gewend raken aan dit idee, durven ze 

misschien meer naar de toekomst te kijken

ONDERZOEKSVRAGEN

OPGROEIEN MET DUCHENNE 
(& INVLOED VAN EXO)

opgroeien & toekomst

personalisatie/
uiterlijk

ouders

omgeving

instellen exo/maat

hulpmiddelentechniek

lichamelijk 
functioneren

emoties/
gevoel

Toekomstbeeld
Wat voor effect heeft de exo op 
het toekomstbeeld? Durven de 
jongens meer te kijken naar de 
toekomst, of blijven ze ‘leven in 
het nu’?

Interessante 
tegenstelling!

Veranderingen: psychologisch 
vs. lichamelijk
Welke lichamelijke en 
psychologische veranderingen 
vinden er plaats, en hoe 
verhouden ze zich tot elkaar? 
Beïnvloeden ze elkaar?

Ontwikkeling spieren en lichaam
Hoe ontwikkelen de spieren en het 
lichaam zich en hoe moet de exo 
hierop inspelen? Welke functies en 
maten moeten instelbaar en 
aanpasbaar zijn?

Link psychologisch en lichamelijk
Wat is de link tussen de persoonlijkheid, 
het psychologische ziektebeeld en het 
lichamelijk kunnen functioneren van de 
jongens? 

Mindset
Hoe gaan jongens psychologisch met hun ziekte 
om? Hoe staan ze ertegenover, wat is hun 
mindset? Hoe voelen ze zich erbij? In hoeverre 
verschilt dit tussen verschillende jongens? 
Verandert dit over de tijd of blijft het hetzelfde? 
Is die evt. verandering gebonden aan bepaalde 
leeftijden of gebeurtenissen?

Houding ouders over tijd
Hoe staan ouders tegenover 
de ziekte van hun kind? Hoe 
gaan ze ermee om? Hoe en 
in hoeverre verandert deze 
houding over de tijd?

Sociale contacten
Op wat voor manier kan 
de exo sociale contacten 
bevorderen/helpen? 

Effect dragen exo
Hoeveel effect heeft training en 
het gebruik van de exo op het 
lichamelijk functioneren (korte 
en lange termijn?) 

Rol leeftijdsgenoten
Wat is de rol van leeftijdsgenoten in het 
leven van Duchenners? Verandert deze 
rol als ze opgroeien? En hoe beïnvloedt 
het dragen van een exo deze rol?

Zelfstandigheid
In hoeverre en op welke manier 
vergroot de exo de zelfstandigheid 
van de jongens? Is dit gewenst (ook 
bij de ouders)? En verandert dit effect 
over de tijd of blijft het hetzelfde?

Rol ouders
Wat is de rol van ouders in het leven van 
Duchenne kinderen? Hoe verandert die rol 
over de tijd, en wat blijft er hetzelfde aan? 
Hoe kan een exo invloed hebben op die rol? 
Hoe zouden kinderen en ouders willen dat 
het invloed heeft? 

Technologie: Product dat groeit
Op wat voor manieren kan materiaal/een 
product fysiek meegroeien met een 
persoon? Wat zijn de technologische 
mogelijkheden? 

Lichamelijke achteruitgang: plotseling vs. geleidelijk
Hoe en in hoeverre gaat het lichamelijk functioneren achteruit 
van 10 tot 17 jaar? Hoe reageren de jongens hierop? Wat 
betekent dit voor de jongens van dag tot dag? Zitten er 
plotselinge overgangen in deze tijdlijn, of is alles geleidelijk? 

Drijfveren en passies
Wat drijft Duchenne jongens? Wat doen ze 
omdat ze het leuk vinden? Waar hebben ze 
een passie voor? Hoe beïnvloedt dit hun 
dagelijkse leven, en hoe beïnvloedt het hun 
toekomst/lange termijn?

Duidelijke scheidingspunten 
zouden kunnen duiden op 
verschillende exo versies, 

geleidelijke overgangen zouden 
kunnen duiden op 
meegroeiende exo

Bijv. noodzaak, verlenging van hun 
kunnen, deel van wie ze zijn? 

Zoeken naar metafoor, bijv. buddy, 
peer, mentor, teacher, parent? 

Helpt om visie op te stellen.

Misschien kunnen de jongens het 
eerst zelf als ze jonger zijn. Als ze 

ouder zijn, kunnen ze het 
misschien niet meer zelf, maar zijn 
ze intussen wel expert geworden 

over hun eigen exo, dus kunnen ze 
het wel zelf aangeven.

Misschien moet exo niet alleen 
meegroeien met jongens, 

maar ook met ouders. 
Misschien moet het langzaam 

hun vertrouwen winnen.

Ouders waken over hun 
kinderen en weten continu wat 

ze nodig hebben, nog erger 
met Duchenne. Maar praten ze 

echt over alles?

Gevaar van zelfstandiger 
(kunnen) worden is dat ouders 
ze misschien toch niet durven 

loslaten, dus dat het effect weer 
teniet wordt gedaan.

Niet te vaak opnieuw moeten 
instellen. Ze moeten zelf de 

expert zijn, en elke hulpverlener 
moet ze kunnen helpen (niet 

alleen ouders/specialist).

Het moet zo vanzelfsprekend 
mogelijk zijn, zodat er geen 

micro-irritaties ontstaan. Ook 
mag de hulpverlener absoluut 

niet gaan sjorren aan de jongen.

“Suffering from Duchenne, I know 
that the future will not necessarily 

be as brilliant as it is now.”

Ik denk dat de mogelijkheden groter worden (oa 
zelfstandig leven als volwassene, nieuwe passies 

ontdekken), MAAR het is denk ik wel belangrijk om erbij 
stil te staan wat je dromen EN angsten zijn en erop te 

anticiperen. Als je je bewust bent van wat je wil en een 
doel hebt, is een hulpmiddel de manier om daar te 

komen. Maar als je het hulpmiddel hebt zonder doel, ga je 
dat doel dan uit jezelf ontdekken? Ik denk het niet. In 

ieder geval te makkelijk om daarvan uit te gaan.

Jongens moeten/willen continu blijven bewijzen wat ze 
kunnen.. maakt het dragen van een exo ze dan ‘zwak’? 

Geven ze dan toe aan een volgende stap in het aftakelen, 
net als een rolstoel? 

Daarnaast gaan tieners zich vaak afzetten tegen wat ze 
moeten doen; “als ik het straks toch niet meer kan, 

waarom zou ik het dan nu wel willen kunnen” of, “ik heb 
er gewoon geen zin in, laat me met rust”.

Toekomst vergroten & wereld verbreden
In hoeverre kan de exo helpen in het 
vergroten van de toekomst-opties en de 
wereld van de jongens?

Regie vs. uitvoering
In hoeverre en op welke manier kunnen de 
jongens zelf hun eigen exo instellen? Wie 
heeft de regie, en wie doet de uitvoering? 
Verandert dit over tijd? 

Emotionele gesteldheid kind
Ouders zijn continu op de hoogte van de 
fysieke gesteldheid van hun kind, maar 
hoe zit dat met hun emotionele 
gesteldheid? Kunnen ouders en kinderen 
met elkaar praten over persoonlijke, 
gevoelige of intieme onderwerpen, of 
‘vluchten’ ze naar het praktische?

Veranderingen: plosteling vs. geleidelijk
Welke veranderingen zijn er in de overgang van kind 
naar volwassene (10-17 jaar) plotseling, en welke 
veranderingen zijn geleidelijk? In het algemeen, 
maar ook met betrekking tot Duchenne? 

Ouders en hulpmiddelen
Hoe staan ouders tegenover hulpmiddelen? 
Vertrouwen ze hulpmiddelen toe, is het een redding, 
of is het een andere manier van zorg ‘uit handen 
geven’ wat ze lastig vinden?

Interessante 
tegenstelling!

Tegenstelling? 
Balans? Link?

Dagen ze zichzelf nog wel 
genoeg uit als ze het hulpmiddel 
gebruiken? Misschien moeten ze 

als ze de exo dragen dingen 
doen die ze anders niet zouden 

kunnen.

Als de exo instelbaar/modulair is, kan hij 
misschien ook automatisch een kleiner 

opbergformaat krijgen.
MAAR als de exo meegroeit, wordt het 

opbergformaat dan ook groter?

Grootte
Hoe groot mag de exo in 
opbergformaat zijn?

Balans praktisch vs. gevoel
Wat is belangrijker in het ontwerp van 
de exo, praktisch of gevoel? Hoe bepaal 
je of de juiste balans is gevonden?

Wel een exo
Wat maakt dat jongens een exo wél willen 
dragen? Hoe zorgen we dat ze het willen en dat 
het interessant voor ze blijft? Verschilt dit bij 
jongens? Verandert dit over de tijd? 

Niet een exo
Wat zorgt ervoor dat jongens een exo níet willen 
dragen? Waar werkt het tegen/klopt het niet 
met hun leven? In welke levensfase is dit 
zo/verandert dit over tijd?

Keuze hulpmiddel
Hoe kiezen jongens (of ouders of 
professionals) voor een bepaald 
hulpmiddel? Hoe kunnen we die 
keuze beïnvloeden? 

Communicatie naar hulpverl.
Hoe kunnen/willen de jongens 
communiceren hoe hun exoskelet 
goed zit (naar hulpverleners)? 
Verandert dit over de tijd? 

Tijd aantrekken & instellen
Hoeveel tijd mag het kosten 
om de exo uit te pakken, aan 
te trekken en in te stellen per 
dag/maand/jaar? 

Personalisatie exo
In hoeverre en op welke manier moet 
de exo gepersonaliseerd kunnen 
worden? Wie maakt keuzes over 
deze personalisatie en wanneer? 

Uiterlijk
Hoe grote rol speelt uiterlijk in het 
geheel? Hoe belangrijk is dit voor de 
jongens? Verandert dit met de tijd? 
Hoe gaat hun uiterlijk beïnvloed 
worden door de exo? Is dit gewenst? 

Waarden en behoeftes 
Wat is belangrijk voor Duchenne 
jongens in hun leven? Waar hechten ze 
waarde aan? Wat hebben ze nodig/wat 
zijn hun behoeftes? Hoe verandert dit 
over de tijd, of blijft dit hetzelfde? 

Beeld exo
Hoe staan de jongens tegenover een 
exo als hulpmiddel? Wat voor beeld 
hebben ze erbij? Verschilt dit tussen 
jongens? En verandert dit beeld over 
de tijd? Hoe zou ik willen dat de 
jongens de exo zien? 

Feedback naar jongen
Hoe weten de jongens zelf of hun 
exo goed is ingesteld? Wat voor 
feedback zouden de jongens 
(willen) krijgen van de exo? 
Verandert dit over de tijd?

Andere hulpmiddelen
Hoe zien jongens andere hulpmiddelen? 
Dragen ze die wel/niet en zijn die fijn voor 
ze, willen ze die dragen? In hoeverre 
hebben ze hun eigen hulpmiddelen 
gepersonaliseerd/aangepast?

Inspiratie halen uit 
psychologie over 

keuzes maken (boek).

Verwachting: moet zo min 
mogelijk opvallen, 

stigmatisering vermijden.

pr
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“I try not to think too much about 
the future, even if I’m obliged to, 

when I see doctors(...)”

“At night I wear space boots. They 
make my legs strong. When I grow 

up, I want to be a space man 
because I like space.”

Appendix B - Mindmap



Gebruikmaken van 
die passie, de passie 
voeden met de exo.

Als de jongens zelfverzekerd 
of trots zijn, zullen ze minder 
moeite hebben met een exo 

showen, terwijl als ze 
verlegen zijn of gepest 
worden, het misschien 
minder moet opvallen.

Tussen ‘normale’ tieners zijn er 
verschillen in persoonlijkheid en hoe ze 
met situaties omgaan, maar er zijn ook 
vergelijkbare dingen die vallen onder 
‘typisch tienergedrag’. Ik wil met mijn 
onderzoek onderscheid maken tussen 
wat voor elke jongen persoonlijk is, en 

wat ‘typisch Duchenne gedrag’ is.

Bijv. kunnen ze bepaalde dingen 
beter omdat ze er positiever instaan, 
dus ze oefenen meer of ze pushen 

zichzelf meer en daardoor kunnen ze 
ook lichamelijk meer? Of als jongens 

lichamelijk meer kunnen/zijn 
uitgedaagd, zijn ze zelfverzekerder?

Inspelen op hobbies of 
passies? Gamification? 

Programmeren van functies? 
Regie over eigen hulpmiddel?

Leeftijdsgenoten kunnen 
helpen met exo instellen.

Idee: sport of game uitvinden die 
je alleen met exo kan doen (exo = 

‘racket’ of ‘controller’) , 
leeftijdsgenoten dragen 

“leen-exo” om mee te doen

Andere expertises als 
inspiratiebronnen. Groeiende 
protheses? Voorbeelden uit 
de natuur? Soft robotics? 
Verstelbare producten?

Is dit iets waar de exo bij kan helpen? 
Ik vraag het me heel erg af; je kan 
toch net zo goed deelnemen aan 

gesprekken enz. of je nou wel of niet 
je armen kan bewegen? Alhoewel, 

bewegingen wel kunnen en 
uitdagingen halen kan je meer 

zelfvertrouwen geven. Dit kan ervoor 
zorgen dat je weer makkelijker met 

mensen kan praten.

Een plotselinge achteruitgang 
zou kunnen duiden op exo gaan 

dragen, of exo veranderen. 
Geleidelijke achteruitgang 

betekent dat exo ook geleidelijk 
mee moet doen.

Denk dat kinderen/tieners zich 
meer gaan afzetten tegen hun 

ouders om hun eigen identiteit en 
zelfstandigheid te ontwikkelen. Dit 
wordt bemoeilijkt met Duchenne, 

maar makkelijker met exo, dus 
opportunity voor acceptatie!

De jongens kunnen bijv. met hun 
eigen bewegingen zelf de exo juist 

instellen, in ieder geval fijne 
details. Dus hulpverlener maakt 

exo vast en dan kunnen de jongens 
door bijv. naar voor/achter 

leunen/vingers bewegen etc. de 
exo precies instellen.

Personalisatie kan gaan over 
uiterlijk (bijv. verschillende 

‘outfits’), maar ook over de manier 
van instellen, hoeveelheid 

geïntegreerde technologie, etc. 
Moet inspelen op wat zij 
leuk/belangrijk vinden.

Exo kan ze meer zekerheid geven dat ze 
langer zelfstandig best veel dingen 

aankunnen. Als ze al vanaf jonge leeftijd 
gewend raken aan dit idee, durven ze 

misschien meer naar de toekomst te kijken

ONDERZOEKSVRAGEN

OPGROEIEN MET DUCHENNE 
(& INVLOED VAN EXO)

opgroeien & toekomst

personalisatie/
uiterlijk

ouders

omgeving

instellen exo/maat

hulpmiddelentechniek

lichamelijk 
functioneren

emoties/
gevoel

Toekomstbeeld
Wat voor effect heeft de exo op 
het toekomstbeeld? Durven de 
jongens meer te kijken naar de 
toekomst, of blijven ze ‘leven in 
het nu’?

Interessante 
tegenstelling!

Veranderingen: psychologisch 
vs. lichamelijk
Welke lichamelijke en 
psychologische veranderingen 
vinden er plaats, en hoe 
verhouden ze zich tot elkaar? 
Beïnvloeden ze elkaar?

Ontwikkeling spieren en lichaam
Hoe ontwikkelen de spieren en het 
lichaam zich en hoe moet de exo 
hierop inspelen? Welke functies en 
maten moeten instelbaar en 
aanpasbaar zijn?

Link psychologisch en lichamelijk
Wat is de link tussen de persoonlijkheid, 
het psychologische ziektebeeld en het 
lichamelijk kunnen functioneren van de 
jongens? 

Mindset
Hoe gaan jongens psychologisch met hun ziekte 
om? Hoe staan ze ertegenover, wat is hun 
mindset? Hoe voelen ze zich erbij? In hoeverre 
verschilt dit tussen verschillende jongens? 
Verandert dit over de tijd of blijft het hetzelfde? 
Is die evt. verandering gebonden aan bepaalde 
leeftijden of gebeurtenissen?

Houding ouders over tijd
Hoe staan ouders tegenover 
de ziekte van hun kind? Hoe 
gaan ze ermee om? Hoe en 
in hoeverre verandert deze 
houding over de tijd?

Sociale contacten
Op wat voor manier kan 
de exo sociale contacten 
bevorderen/helpen? 

Effect dragen exo
Hoeveel effect heeft training en 
het gebruik van de exo op het 
lichamelijk functioneren (korte 
en lange termijn?) 

Rol leeftijdsgenoten
Wat is de rol van leeftijdsgenoten in het 
leven van Duchenners? Verandert deze 
rol als ze opgroeien? En hoe beïnvloedt 
het dragen van een exo deze rol?

Zelfstandigheid
In hoeverre en op welke manier 
vergroot de exo de zelfstandigheid 
van de jongens? Is dit gewenst (ook 
bij de ouders)? En verandert dit effect 
over de tijd of blijft het hetzelfde?

Rol ouders
Wat is de rol van ouders in het leven van 
Duchenne kinderen? Hoe verandert die rol 
over de tijd, en wat blijft er hetzelfde aan? 
Hoe kan een exo invloed hebben op die rol? 
Hoe zouden kinderen en ouders willen dat 
het invloed heeft? 

Technologie: Product dat groeit
Op wat voor manieren kan materiaal/een 
product fysiek meegroeien met een 
persoon? Wat zijn de technologische 
mogelijkheden? 

Lichamelijke achteruitgang: plotseling vs. geleidelijk
Hoe en in hoeverre gaat het lichamelijk functioneren achteruit 
van 10 tot 17 jaar? Hoe reageren de jongens hierop? Wat 
betekent dit voor de jongens van dag tot dag? Zitten er 
plotselinge overgangen in deze tijdlijn, of is alles geleidelijk? 

Drijfveren en passies
Wat drijft Duchenne jongens? Wat doen ze 
omdat ze het leuk vinden? Waar hebben ze 
een passie voor? Hoe beïnvloedt dit hun 
dagelijkse leven, en hoe beïnvloedt het hun 
toekomst/lange termijn?

Duidelijke scheidingspunten 
zouden kunnen duiden op 
verschillende exo versies, 

geleidelijke overgangen zouden 
kunnen duiden op 
meegroeiende exo

Bijv. noodzaak, verlenging van hun 
kunnen, deel van wie ze zijn? 

Zoeken naar metafoor, bijv. buddy, 
peer, mentor, teacher, parent? 

Helpt om visie op te stellen.

Misschien kunnen de jongens het 
eerst zelf als ze jonger zijn. Als ze 

ouder zijn, kunnen ze het 
misschien niet meer zelf, maar zijn 
ze intussen wel expert geworden 

over hun eigen exo, dus kunnen ze 
het wel zelf aangeven.

Misschien moet exo niet alleen 
meegroeien met jongens, 

maar ook met ouders. 
Misschien moet het langzaam 

hun vertrouwen winnen.

Ouders waken over hun 
kinderen en weten continu wat 

ze nodig hebben, nog erger 
met Duchenne. Maar praten ze 

echt over alles?

Gevaar van zelfstandiger 
(kunnen) worden is dat ouders 
ze misschien toch niet durven 

loslaten, dus dat het effect weer 
teniet wordt gedaan.

Niet te vaak opnieuw moeten 
instellen. Ze moeten zelf de 

expert zijn, en elke hulpverlener 
moet ze kunnen helpen (niet 

alleen ouders/specialist).

Het moet zo vanzelfsprekend 
mogelijk zijn, zodat er geen 

micro-irritaties ontstaan. Ook 
mag de hulpverlener absoluut 

niet gaan sjorren aan de jongen.

“Suffering from Duchenne, I know 
that the future will not necessarily 

be as brilliant as it is now.”

Ik denk dat de mogelijkheden groter worden (oa 
zelfstandig leven als volwassene, nieuwe passies 

ontdekken), MAAR het is denk ik wel belangrijk om erbij 
stil te staan wat je dromen EN angsten zijn en erop te 

anticiperen. Als je je bewust bent van wat je wil en een 
doel hebt, is een hulpmiddel de manier om daar te 

komen. Maar als je het hulpmiddel hebt zonder doel, ga je 
dat doel dan uit jezelf ontdekken? Ik denk het niet. In 

ieder geval te makkelijk om daarvan uit te gaan.

Jongens moeten/willen continu blijven bewijzen wat ze 
kunnen.. maakt het dragen van een exo ze dan ‘zwak’? 

Geven ze dan toe aan een volgende stap in het aftakelen, 
net als een rolstoel? 

Daarnaast gaan tieners zich vaak afzetten tegen wat ze 
moeten doen; “als ik het straks toch niet meer kan, 

waarom zou ik het dan nu wel willen kunnen” of, “ik heb 
er gewoon geen zin in, laat me met rust”.

Toekomst vergroten & wereld verbreden
In hoeverre kan de exo helpen in het 
vergroten van de toekomst-opties en de 
wereld van de jongens?

Regie vs. uitvoering
In hoeverre en op welke manier kunnen de 
jongens zelf hun eigen exo instellen? Wie 
heeft de regie, en wie doet de uitvoering? 
Verandert dit over tijd? 

Emotionele gesteldheid kind
Ouders zijn continu op de hoogte van de 
fysieke gesteldheid van hun kind, maar 
hoe zit dat met hun emotionele 
gesteldheid? Kunnen ouders en kinderen 
met elkaar praten over persoonlijke, 
gevoelige of intieme onderwerpen, of 
‘vluchten’ ze naar het praktische?

Veranderingen: plosteling vs. geleidelijk
Welke veranderingen zijn er in de overgang van kind 
naar volwassene (10-17 jaar) plotseling, en welke 
veranderingen zijn geleidelijk? In het algemeen, 
maar ook met betrekking tot Duchenne? 

Ouders en hulpmiddelen
Hoe staan ouders tegenover hulpmiddelen? 
Vertrouwen ze hulpmiddelen toe, is het een redding, 
of is het een andere manier van zorg ‘uit handen 
geven’ wat ze lastig vinden?

Interessante 
tegenstelling!

Tegenstelling? 
Balans? Link?

Dagen ze zichzelf nog wel 
genoeg uit als ze het hulpmiddel 
gebruiken? Misschien moeten ze 

als ze de exo dragen dingen 
doen die ze anders niet zouden 

kunnen.

Als de exo instelbaar/modulair is, kan hij 
misschien ook automatisch een kleiner 

opbergformaat krijgen.
MAAR als de exo meegroeit, wordt het 

opbergformaat dan ook groter?

Grootte
Hoe groot mag de exo in 
opbergformaat zijn?

Balans praktisch vs. gevoel
Wat is belangrijker in het ontwerp van 
de exo, praktisch of gevoel? Hoe bepaal 
je of de juiste balans is gevonden?

Wel een exo
Wat maakt dat jongens een exo wél willen 
dragen? Hoe zorgen we dat ze het willen en dat 
het interessant voor ze blijft? Verschilt dit bij 
jongens? Verandert dit over de tijd? 

Niet een exo
Wat zorgt ervoor dat jongens een exo níet willen 
dragen? Waar werkt het tegen/klopt het niet 
met hun leven? In welke levensfase is dit 
zo/verandert dit over tijd?

Keuze hulpmiddel
Hoe kiezen jongens (of ouders of 
professionals) voor een bepaald 
hulpmiddel? Hoe kunnen we die 
keuze beïnvloeden? 

Communicatie naar hulpverl.
Hoe kunnen/willen de jongens 
communiceren hoe hun exoskelet 
goed zit (naar hulpverleners)? 
Verandert dit over de tijd? 

Tijd aantrekken & instellen
Hoeveel tijd mag het kosten 
om de exo uit te pakken, aan 
te trekken en in te stellen per 
dag/maand/jaar? 

Personalisatie exo
In hoeverre en op welke manier moet 
de exo gepersonaliseerd kunnen 
worden? Wie maakt keuzes over 
deze personalisatie en wanneer? 

Uiterlijk
Hoe grote rol speelt uiterlijk in het 
geheel? Hoe belangrijk is dit voor de 
jongens? Verandert dit met de tijd? 
Hoe gaat hun uiterlijk beïnvloed 
worden door de exo? Is dit gewenst? 

Waarden en behoeftes 
Wat is belangrijk voor Duchenne 
jongens in hun leven? Waar hechten ze 
waarde aan? Wat hebben ze nodig/wat 
zijn hun behoeftes? Hoe verandert dit 
over de tijd, of blijft dit hetzelfde? 

Beeld exo
Hoe staan de jongens tegenover een 
exo als hulpmiddel? Wat voor beeld 
hebben ze erbij? Verschilt dit tussen 
jongens? En verandert dit beeld over 
de tijd? Hoe zou ik willen dat de 
jongens de exo zien? 

Feedback naar jongen
Hoe weten de jongens zelf of hun 
exo goed is ingesteld? Wat voor 
feedback zouden de jongens 
(willen) krijgen van de exo? 
Verandert dit over de tijd?

Andere hulpmiddelen
Hoe zien jongens andere hulpmiddelen? 
Dragen ze die wel/niet en zijn die fijn voor 
ze, willen ze die dragen? In hoeverre 
hebben ze hun eigen hulpmiddelen 
gepersonaliseerd/aangepast?

Inspiratie halen uit 
psychologie over 

keuzes maken (boek).

Verwachting: moet zo min 
mogelijk opvallen, 

stigmatisering vermijden.
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“I try not to think too much about 
the future, even if I’m obliged to, 

when I see doctors(...)”

“At night I wear space boots. They 
make my legs strong. When I grow 

up, I want to be a space man 
because I like space.”
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Appendix E -  
Sensitizing booklets























What if you could wear the 
product on you body, as 

clothes?

What would your parents come 
up with as a solution for you 

design assignment?

Can you get inspiration from 
another product that does the 

same thing?

What if you could 3D-print 
(parts of) your product?

What if you would design the 
product for you best friend 

instead of for yourself? What 
would change about it?

What would the product be if it 
would be digital?

Appendix F -  
Design Game cards



What if the product would be 
so small that you can put it in 

your pocket?

What if the product would be 
a game you could play? What 

would the game be?

Can you use your favorite 
product (from your booklet) as 

inspiration for this product?

What if you would use the 
product at another time of the 

day?

What if the product had 
something to do with your 

hobbies?

What if the product could move 
or talk itself?



What if the product would be 
made from a super strong 

material?

Can you combine some of your 
ideas into a new idea?

What if the product is made for 
100 years in the future?

What if the product would be 
made from a soft or flexible 

material?

What if you could use the 
product in different situations? 
Does it need something extra?



… it makes my family happy

... it looks good

... it stands out as little as possible



... my friends like it

... I make new friends with it

… I make a good impression with it



… it helps me in the future

... it teaches me something

... it makes me do more than I am 
capable of myself



... I can use it myself, without help

… I can use it together with others

... it is innovative or new



... it makes me more independent

… it is good for my health

... I have fun while using it



Do you think you would use this 
product? How often would you 

use it?

What would your friends and 
classmates think if you would 

use this product?



Do you think this idea could 
also be interesting for kids 

who are a few years younger or 
older than you?

Do you think your parents 
would like it if you would use 

this?



Would you still use this product 
in the future? What would be 

different about it?

Can you name plus points 
(good things) and minus points 
(things to improve) about this 

product?



Appendix G -  
User Research script











Appendix H - Completed  
Sensitizing Booklets

































































Appendix I - Completed  
Design Game boards









Appendix J - Statement cards

























































































































































Appendix K -  
Results Creative Session

















Appendix L - Summary &  
results evaluation Chris









Appendix M - Summary  
evaluation Yumen







Appendix N - Interview script 
final user test





Appendix O - Summaries final 
user test results


















