Running head: DE ASSOCIATIE TUSSEN OUDERFACTOREN EN FAMILIE
EMPOWERMENT

De associatie tussen ouderfactoren en familie empowerment bij ouders met een kind met
Cerebrale Parese (CP)
L. C. van Bussel (3963713)

Universiteit van Utrecht

Masterthesis
Masteropleiding Pedagogische Wetenschappen
Masterprogramma Orthopedagogiek
Thesisdocent: Anne Krijsen-Terpstra
Tweede beoordelaar: Dirk Wouter Smits
Datum: 19 maart 2015



DE ASSOCIATIE TUSSEN OUDERFACTOREN EN FAMILIE EMPOWERMENT

VVoorwoord
In het kader van het afsluiten van de masterstudie Orthopedagogiek aan de faculteit Sociale
Wetenschappen te Utrecht presenteer ik hierbij mijn masterthesis. In het afgelopen jaar heb ik
onderzoek gedaan naar de associatie tussen ouderlijke stress, coping stijl van ouders en
sociaal economische status van ouders op de ervaren familie empowerment bij gezinnen met
een kind (1,5- 4jaar) met Cerebrale Parese (CP). De data die voor huidig onderzoek is
gebruikt, is verworven binnen het LEAR 2 MOVE 2-3 onderzoek van het Kenniscentrum
Revalidatiegeneeskunde Utrecht, UMC Utrecht Hersencentrum en De Hoogstraat. Tijdens het
thesis project heb ik de keus gemaakt om de thesis alleen te schrijven. Hierdoor had ik niet de
mogelijkheid om met mijn mede studenten te overleggen, gebruik te maken van de
kwaliteiten van mijn medestudenten en was ik aangewezen op mijn eigen vaardigheden. Dit
leverde, voornamelijk tijdens de data-analyses, frustraties op. Met de juiste begeleiding van
mijn thesisbegeleider is het gelukt om de juiste analyses uit te voeren. Ik wil dan ook graag
Anne Kruijsen-Terpstra bedanken voor de begeleiding en gerichte feedback tijdens het

schrijven van mijn masterthesis.

Luus van Bussel
Utrecht, maart 2015
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Samenvatting
Kinderen van gezinnen die meer familie empowerment ervaren functioneren beter in het
dagelijks leven. Daarom is het belangrijk om te weten welke factoren samenhangen met
familie empowerment. Het eerste doel van deze studie was om de associatie tussen
ouderfactoren (stress, coping stijl en sociaaleconomische status (SES)) en familie
empowerment bij gezinnen met een kind (1.5 — 4jaar) met Cerebrale Parese (CP) te
onderzoeken. Het tweede doel was om te onderzoeken welk model familie empowerment het
best voorspelt. Ouders van 62 kinderen met CP vulden de Familie Empowerment Scale in.
Stress werd gemeten met de Nederlandse Ouderlijke Stress Index — Kort en coping stijl werd
gemeten met de Utrechtse Coping Lijst. SES bestond uit gezinsinkomen en opleidingsniveau
van beide ouders. Univariate regressie analyses werden gebruikt om de associatie tussen
ouderfactoren en familie empowerment te onderzoeken. Multivariate regressie modellen
werden gebruik om de beste voorspellers van familie empowerment te vinden. Gevonden
werd dat ouderlijke stress negatief geassocieerd was met familie empowerment en met het
domein dat meet hoe ouders omgaan met dagelijkse situaties (kind en familie). De coping stijl
actief aanpakken bleek positief geassocieerd te zijn met het domein “kind en familie”. Stress
bleek de beste voorspeller voor familie empowerment en het domein “kind en familie”. Een
aanbeveling is om tijdens de interventie in te steken op het reduceren van ouderlijke stress en
het stimuleren van de coping stijl actief aanpakken. Vervolgonderzoek zou zich kunnen
richten op andere factoren die samenhangen met familie empowerment.
Kernwoorden: Familie empowerment, Cerebrale Parese, stress, coping stijl,

sociaaleconomische status
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Abstract
Children of families that experience more family empowerment in their childhood function
better in daily life. Therefore, it is important to know which factors are associated with
family empowerment. The first aim of this study was to examine the association between
parent factors (parental stress, parental coping style and socioeconomic status (SES)) and
family empowerment of parents with children (1.5-4 years) with Cerebral Palsy (CP). The
second aim was to find the model that best predicted family empowerment. Parents of 62
children with CP completed the Family Empowerment Scale (FES). Parental stress was
assessed by the Nederlandse Ouderlijke Stress Index — Kort and coping style was assessed by
the Utrechtse Coping Lijst. Univariate regression analyses were used to analyze associations
between parent factors and family empowerment. SES was defined by determining family
income and the educational level of both parents. Multivariate regression models were used to
identify predictors of family empowerment. Results showed that parental stress was
negatively associated with family empowerment and the domain that refers to a family’s
management of day-to-day situations (child and family). Furthermore results showed that the
coping style active coping was positively associated with the domain “child and family”.
Family empowerment and the domain “child and family” was best predicted by a model
containing only parental stress. A recommendation for intervention is to reduce stress and to
improve the coping style active coping. Future research should focus on different factors that
predict empowerment.

Keywords: Family empowerment, Cerebral palsy, stress, coping style, socioeconomic status



DE ASSOCIATIE TUSSEN OUDERFACTOREN EN FAMILIE EMPOWERMENT
De associatie tussen ouderfactoren en familie empowerment bij ouders met een kind met CP

In toenemende mate wordt onderzoek gedaan naar familie empowerment bij gezinnen
met een kind met een beperking. Uit resultaten bleek dat familie empowerment een belangrijk
onderdeel is in de behandeling van deze kinderen (Singh et al., 1995). Familie empowerment
kan worden omschreven als de toegang tot kennis, vaardigheden en middelen die de familie
helpt de kwaliteit van hun leven te verbeteren (Singh et al., 1995). Het ervaren van meer
familie empowerment leidt tot een beter gezinsfunctioneren (Scheel & Rieckmann, 1998) en
kinderen waarvan de ouders meer familie empowerment ervaren functioneren over het
algemeen beter dan kinderen van ouders die minder empowerment ervaren (Resendez, Quist,
& Matshazi, 2000). Kinderen met Cerebrale Parese (CP) vertegenwoordigen de grootste
groep kinderen binnen de kinderrevalidatie (Yeargin-Allsopp et al., 2008). Over het belang
van familie empowerment in gezinnen met een kind met CP is echter nog weinig bekend. CP
is een blijvende, maar niet-progressieve, lichamelijke aandoening bij kinderen en wordt
veroorzaakt door hersenafwijkingen die zowel in prenatale, perinatale en (vroeg) postnatale
fase kunnen ontstaan (Rosenbaum et al., 2007). Het uit zich in problemen met motorisch
functioneren en kan tevens gepaard gaan met een verstandelijke beperking, leerstoornissen,
epilepsie, sensorische stoornissen en gedragsstoornissen (Odding, Roebroeck, & Stam, 2006;
Rosenbaum et al., 2007). Door deze veelvoud aan problemen heeft CP veel invloed op het
dagelijks functioneren van het kind en het gezin (Rosenbaum et al., 2007). Dit
gezinsfunctioneren en de ouderrol dragen bij aan het slagen van de behandeling bij deze
kinderen (Ketelaar et al., 2010). Aangezien voornamelijk bij jonge kinderen met CP de
belangrijkste contextuele factoren zich in de thuissituatie bevinden, is het van belang te
onderzoeken welke ouderfactoren geassocieerd zijn met familie empowerment, om zodoende
de behandeling van deze kinderen te kunnen optimaliseren.

Eerder onderzoek wees uit dat ouders van kinderen met CP doorgaans meer stress
ervaren dan ouders van een kind zonder een beperking (de Moor, Hendriks, & Busink, 2003;
Manuel, Naughton, Balkrishnan, Paterson Smith, & Koman, 2003) en dat hogere mate van
ouderlijke stress geassocieerd is met minder familie empowerment (Minnes, Perry, & Weiss,
2014; Nachshen & Minnes, 2005; Scheel & Rieckmann, 1998; Thompson et al., 1997). Deze
associatie is gevonden bij families van zowel gezonde kinderen (Nachshen & Minnes, 2005),
families van kinderen met een beperking of chronische ziekte (Thompson et al., 1997) als
families van kinderen met gedragsproblemen (Scheel & Rieckmann, 1998). In het onderzoek
van Nachschen en Minnes (2005) is een negatieve associatie gevonden tussen ouderlijke

stress en familie empowerment bij families met een kind met een beperking. Onder deze
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beperking vielen ook kinderen met CP, wat in lijn is met huidig onderzoek. Echter gaat het in
het onderzoek van Nachschen & Minnes (2005) om kinderen met een leeftijd tussen de 4 en
12 jaar en in huidig onderzoek gaat het om jongere kinderen (1.5 en 4 jaar), wat wellicht
andere resultaten oplevert. Daarnaast bleek ouderlijke stress een voorspeller voor het ervaren
van minder familie empowerment bij gezinnen met een kind met een gedragsstoornis en
vonden Minnes et al. (2014) een omgekeerd verband: het ervaren van minder empowerment is
een voorspeller van ouderlijke stress. Echter is dit onderzoek minder betrouwbaar, omdat
minder aspecten van familie empowerment zijn onderzocht dan in het eerder genoemde
onderzoek van Scheel en Rieckmann (1998). Onderzoek naar stress in relatie met
empowerment laat zien dat stress negatief geassocieerd is met familie empowerment en
tevens een voorspeller is voor familie empowerment bij gezinnen met kinderen met een
beperking en gedragsstoornissen.

Niet alle ouders met een kind met een beperking ervaren hun leven als stressvol
(McCubbin & McCubbin, 1993). Hoe ouders omgaan met stress en waarom de ene ouder er
beter mee om kan gaan dan de ander heeft te maken met coping (Glidden, Billings, & Jobe,
2006; Raina et al., 2004). Ouders die gebruik maken van de probleemoplossende coping stijl
en een beroep doen op sociale steun ervaren minder stress en kunnen zich beter aanpassen dan
ouders die gebruik maken van coping strategieén die gericht zijn op vermijden van het
probleem (Abbeduto et al., 2004; Essex, Seltzer, & Krauss, 1999; Frey, Greenberg, & Fewell,
1989). Geconcludeerd kan worden dat stress nauw samenhangt met coping en daardoor kan er
een relatie zijn tussen coping stijl van ouders en familie empowerment.

Een andere ouderfactor die mogelijk geassocieerd is met familie empowerment is de
sociaaleconomische status (SES) van ouders. Eerder onderzoek gaf aan dat werkstatus en
opleidingsniveau van de ouder voorspellers zijn van empowerment bij ouders van jonge
kinderen met gedragsstoornissen (Scheel & Rieckmann, 1998). Ouders die minder
empowerment ervaren waren over het algemeen lager opgeleid en soms ook werkloos. Echter
uit ander onderzoek bleek dat opleidingsniveau, werkstatus en leeftijd van ouders van jonge
kinderen met een beperking geen voorspellers zijn van familie empowerment (Dempsey &
Dunst, 2004). Andere studies die demografische variabelen zoals inkomen en
opleidingsniveau onderzochten zijn binnen eigen onderzoek niet consistent in hun
bevindingen (Curtis & Singh, 1996; Singh et al., 1997; Trivette, Dunst, Hamby, & LaPointe,
1996) en suggereren de behoefte naar extra onderzoek. Literatuur over de SES laat
tegenstrijdige bevindingen zien en daarnaast lijkt er behoefte te zijn naar onderzoek van

familie empowerment in relatie met de SES van ouders.
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Om familie empowerment te verbeteren en om de behandeling van kinderen met CP te
optimaliseren, is het van belang dat ouders en professionals weten welke factoren van
voorspellende waarde zijn voor familie empowerment. Het eerste doel van deze studie was
om de associatie tussen ouderfactoren (ouderlijke stress, coping stijl van ouders, de sociaal
economische status) en familie empowerment bij gezinnen met een jong kind met CP te
onderzoeken. Het tweede doel was om te onderzoeken welke ouderfactoren familie
empowerment het beste voorspellen. Gebaseerd op de literatuur werd verwacht dat stress
negatief geassocieerd is met familie empowerment. De coping stijl en de SES van ouders
werden meegenomen in dit onderzoek, maar door beperkte literatuur en tegenstrijdige
resultaten werden geen specifieke verwachtingen geformuleerd.

Methode
Participanten

De data van 68 kinderen met CP tussen 18 en 47 maanden en hun ouders zijn verzameld
in het LEARN 2 MOVE 2-3 onderzoek via een Randomized Controlled Trial (RCT) vanuit 13
revalidatiecentra in Nederland tussen september 2009 en maart 2014. Ouders hebben een
informed consent ondertekend voor deelnamen van kind en zichzelf.

De kinderen en hun ouders voldeden aan de volgende inclusiecriteria: diagnose CP, Gross
Motor Function Classification System (GMFCS) classificatie level I-1V, revalidatie-indicatie
met minimaal drie behandelsessie ergotherapie of fysiotherapie per maand en een leeftijd van
18 maanden tot en met 47 maanden ten tijde van de inclusie. Exclusiecriteria waren: geplande
chirurgie of medische veranderingen die van invloed konden zijn op het motorisch
functioneren, gezinnen die niet in staat waren om vragenlijsten of interviews in het
Nederlands te beantwoorden en ouders of therapeuten die aangaven niet in staat te zijn om
zich aan het behandelplan te houden (Ketelaar et al., 2010).

Meetinstrumenten

Familie empowerment is gemeten met de Nederlandse versie van de Familie
Empowerment Scale (FES) (Koren, DeChillo, & Friesen, 1992). De originele FES, bestaande
uit 34 vragen, heeft goede psychometrische eigenschappen. De consistentie van de interne
betrouwbaarheid varieerde van .78 tot .89 voor de vier subschalen en de split-half
betrouwbaarheid was .93 (Singh et al., 1995). De Nederlandse FES bestaat uit 24 vragen
(Ketelaar et al., 2010). Het derde domein “ouderbetrokkenheid in de gemeenschap” is in
verband met cultuurverschillen verwijderd. De domeinen “kind en familie” en
“zorghulpverlening aan het kind” zijn wel afgenomen en ieder item kon gescoord worden op

een 5 punt-schaal variérend van “ 1= nooit” tot ““ 5 = heel vaak” (Koren et al. 1992). Over de
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Nederlandse FES zijn geen psychometrische gegevens bekend. Wel is de vertaling van de
Nederlandse FES terug vertaald naar het Engels en goedgekeurd door de auteur.

Ouderlijke stress is gemeten met de Nijmeegse Ouderlijke Stress Index-Kort (NOSI-
K) (De Brock, Vermulst, Gerris, & Abidin, 1992). De NOSI-K is met 25 vragen een korte
versie van de NOSI die uit 123 vragen bestaat en deze meet de ouderlijke stress op een 6
punt-schaal, met scores variérend van “helemaal niet waar” tot “zeer waar”. De NOSI is
afgeleid van de Parenting Stress Index (PSI), bestaat uit de domeinen “kinddomein” en
“ouderdomein” en beslaat 10 van de 13 NOSI-schalen: competentie, hechting, depressie,
gezondheid, aanpassing, stemming, afleidbaarheid, veeleisendheid, positieve bekrachtiging en
acceptatie. De NOSI-K heeft goede psychometrische eigenschappen. De betrouwbaarheid van
de NOSI-K ligt tussen de .92 en .95 (De Brock et al., 1992).

De coping stijl van ouders is gemeten met de Utrechtse Copinglijst (UCL) (Schreurs,
van de Willige, Brosschot, Tellegen, & Graus, 1993). De UCL is een Nederlandse vragenlijst
bestaande uit 47 vragen verdeeld over 7 schalen. De vragen gaan over hoe ouders in het
dagelijkse leven omgaan met problemen en gebeurtenissen. De vragen worden gescoord op
een 4 punt-schaal vari€rend van “zelden of nooit” tot “zeer vaak™. De UCL heeft voldoende
psychometrische eigenschappen. Cronbach’s alpha varieert tussen .64 en .88 (Schreurs et al.,
1993). Huidig onderzoek kijkt naar de coping stijlen actief aanpakken, sociale steun zoeken
en vermijden. De normscores zijn gecategoriseerd in drie categorieén: laag, gemiddeld, hoog
(Schreurs et al., 1993).

De SES van ouders bestaat uit de variabelen opleidingsniveau van vader en moeder en
netto gezinsinkomen (Ketelaar et al., 2010). De mogelijke antwoordcategorieén voor
opleidingsniveau waren: geen opleiding, BO, LBO, MAVO, MBO, VMBO, HAVO, VWO,
HBO of universiteit. De mogelijke antwoordcategorieén voor netto gezinsinkomen waren:
Geen inkomen, tot 10.000, 10.000 -20.000, 20.000-30.000, 30.000-40.000, 40.000-50.000 en
>50.000.

Procedure:

Ouders zijn door de behandelend revalidatiearts of therapeut benaderd en het kind
ontving de interventie waarin de therapeut was gerandomiseerd. Er zijn in totaal drie
meetmomenten geweest. De eerste (T0O) voorafgaand aan de interventie, de tweede (T1) na zes
maanden interventie en de laatste (T2) na de follow-up periode van 3 maanden. Ouders
vulden de vragenlijsten thuis op papier of digitaal in. Huidig onderzoek heeft de data van de

TO geanalyseerd, aangezien daar de meeste data van aanwezig waren.
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Voor de competentie “data verzameling” heb ik geparticipeerd in dataverzameling
rondom de FES, NOSI-K, UCL en SES bij gezinnen met kinderen zonder een beperking.
Data analyse

Analyses zijn uitgevoerd met SPSS versie 22. Beschrijvende statistiek werd berekend
voor het geslacht, leeftijd en GMFCS level van het kind, voor de drie meetinstrumenten (FES,
NOSI-K en UCL) en voor de SES van ouders. VVoor de analyses werden de UCL coping
stijlen actief aanpakken, sociale steun zoeken en vermijden gecategoriseerd in laag,
gemiddeld en hoog (Schreurs et al., 1993) en werd de variabele opleidingsniveau
gecategoriseerd in laagopgeleid (geen opleiding, BO, LBO, MAVO), middelbaar opgeleid
(MBO, VMBO, HAVO, VWO) en hoogopgeleid (HBO en Universiteit) (Verweij, 2008). Het
netto gezinsinkomen werd gecategoriseerd in laag inkomen (geen inkomen, tot 10.000 en
10.000 -20.000), gemiddeld inkomen (20.000-30.000, 30.000-40.000 en 40.000-50.000) en
hoog inkomen (>50.000) (Nederlands Centraal Planbureau (CPB), 2014).

Om te onderzoeken of de ouderfactoren stress, coping stijl (actief aanpakken, sociale
steun zoeken en vermijden) en de SES (opleidingsniveau van beide ouders en gezinsinkomen)
afzonderlijk van elkaar geassocieerd zijn met familie empowerment werden er univariate
regressie analyses uitgevoerd. Univariate modellen werden apart gevormd voor de totale FES
score, het “domein kind en gezin” en het domein “zorghulpverlening aan het kind”.

Vervolgens werd via een multivariate regressie analyse (forward methode) onderzocht
welk model het best voorspellend is voor familie empowerment. De onafhankelijke variabelen
met een p-waarde Kleiner dan p = .15 in de univariate analyses werden meegenomen in de
multivariate analyses. Multivariate analyses werden uitgevoerd voor de totale FES score, het
domein “kind en gezin” en het domein “zorghulpverlening aan het kind” (p < .05).

Resultaten
Van de 68 kinderen die geincludeerd zijn bij het LEARN-2-MOVE onderzoek hebben 62

ouders de FES volledig ingevuld. In tabel 1 zijn de karakteristieken van deze kinderen en hun

ouders weergeven.

Tabel 1

Karakteristieken van de onderzoekspopulatie

Variabele N M SD %

Kind karakteristieken

Leeftijd in maanden 62 35.50 7.10

Geslacht
Jongen 36 58.1
Meisje 26 41.9

GMFCS
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Level |
Level 11
Level Il
Level IV
Familie karakteristieken
FES
NOSI-K
Laag
Gemiddeld
Hoog
Onbekend
UCL actief aanpakken
Laag
Gemiddeld
Hoog
Onbekend
UCL sociale steun
Laag
Gemiddeld
Hoog
Onbekend
UCL vermijden
Laag
Gemiddeld
Hoog
Onbekend
SES
Opleidingsniveau vader
Laag
Gemiddeld
Hoog
Onbekend
Opleidingsniveau moeder
Laag
Gemiddeld
Hoog
Onbekend
Gezinsinkomen
Laag
Gemiddeld
Hoog
Onbekend

34
8

10
10

62

14
30
14
4

10
32
20
0

8
35
11
8

97.63

9.78

54.8
12.9
16.1
16.1

11.5
70.5
18.2

14.8
64.8
20.4

16.4
49.2
33.9

4.9
49.2
344

24.1
51.7
24.1

16.1
51.6
32.3

14.8
64.8
204

Noot. N = aantal respondenten; M = gemiddelde; SD = standaarddeviatie; GMFCS = Gross
Motor Function Classification System; FES = Family Empowerment Scale; NOSI-K =
Nijmeegse Ouderlijke Stress Index - Kort; UCL = Utrechtse Coping Lijst; SES = Sociaal

Economische Status.

In tabel 2 zijn de univariate analyses weergeven. Univariate analyses laten zien dat er

een significant negatieve associatie is tussen de totaal scores van de FES en de scores van de



11
DE ASSOCIATIE TUSSEN OUDERFACTOREN EN FAMILIE EMPOWERMENT

NOSI-K (p < .05). Tevens bleek dat er een significant negatieve associatie is tussen de scores
van het domein “kind en familie” en de scores van de NOSI-K en een significant positieve
associatie tussen het domein “kind en familie” en de scores UCL actief aanpakken. VVoor het
domein “zorghulpverlening van het kind” bleek geen enkele ouderfactor significant
geassocieerd te zijn met familie empowerment.

Voor het multivariate model “FES totaal score” en “FES kind en familie” werden de
scores van de NOSI-K en de UCL actief aanpakken meegenomen en voor het model “FES
zorghulpverlening aan kind” werden de scores van de NOSI-K en opleidingsniveau van
moeder meegenomen als voorspellers (p < .15 in univariate analyses). Multivariabele analyses
lieten zien dat de scores van de NOSI-K de enige voorspeller was voor het multivariate model
“FES totaal score” en verklaarden 10% van de variantie (R*=.10, p < .05). Tevens bleken de
scores van de NOSI-K ook de enige voorspeller te zijn voor het multivariate model “ FES
kind en familie”. De scores van de NOSI-K verklaarden 15% van de variantie (R?=.16, p <

.05). Een multivariate model voor “ FES zorghulpverlening aan kind” was niet mogelijk.
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Tabel 2

Associaties tussen ouderfactoren en familie empowerment bij families met een kind tussen de 18 en 47 maanden met Cerebrale Parese

(univariate regressie analyses)

12

FES totaal score

FES kind en familie

FES zorghulpverlening

B 95% CI p R B 95%ClI

p

R2

95%ClI

p

R2

NOSI-K 10
Laag

(referentie)
Gemiddeld -7.16  [-14.90, .58] .069

Hoog -11.77  [-20.94,-2.59] .013

UCL actief - .05
aanpakken
Laag
(referentie)
Gemiddeld 6.50 [-2.14,15.13] .137
Hoog 7.92 [-1.18,17.02] .087
UCL sociale .00
steun
Laag
(referentie) -17
Gemiddeld 40
Hoog
UCL Vermijden .01
Laag
(referentie)
Gemiddeld
Hoog

-3.87
-7.90

[-8.11, 3.37]
[-12.94, -2.85]

5.12
5.69

[.41, 9.82]
[.71, 10.66]

[-7.48,7.15]  .964 .78
[-7.30,8.10]  .918 -.69

[4.83, 3.28]
[4.94, 3.56]

4.75
4.23

[-7.24,16.75] .431
[-9.01,16.47] .492

4.02
3.92

[-1.78, 9.82]
[-2.02, 9.86]

073
.003

.033
026

.703
746

A71
192

15

.09

.00

.32

-3.42
-3.87

1.22
2.23

.50
1.03

.65
.16

[7.87, 1.03]
[-9.15, 1.41]

[-3.61, 6.05]
[-2.85, 7.32]

[3.51, 4.51]
[3.20, 5.24]

[-5.97, 7.26]
[-6.56, 6.91]

129
147

615
.383

.804
.629

.848
962

.04

.02

.00

.00
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Opleidingsniveau
Moeder
Laag
(referentie)
Gemiddeld
Hoog

Opleidingsniveau
Vader
Laag
(referentie)
Gemiddeld
Hoog

Gezinsinkomen
Laag
(referentie)
Gemiddeld
Hoog

.64
3.40

-3.89
2.39

.35
6.58

[6.48, 7.77]

[-4.21, 11.02]

[-9.69, 1.91]
[.49, -4.51]

[7.48, 8.19]
[2.71, 15.87]

.857
375

185
491

.928
161

.02

.07

.64

-42
-0.68

-1.95
1.41

43
3.22

[-4.32, 3.47]
[-4.27, 4.13]

[-5.23, 1.32]
[-2.53, 5.35]

[-3.98, 4.85]
[2.04, 8.46]

.828
974

.238
478

446
224

.001

.06

.04

141  [-2.48, 5.30]
385 [-31,8.01]

2.02  [5.25,1.21]
98  [-2.85,4.9]

-0.14  [-4.38,4.15]
3.36  [1.63,8.41]

472
.069

215
.610

957
187

13

.07

.06

0.65

Noot. B = Unstandardized Coefficient; 95CI = 95% Confidence intervals; p = P-value; R? = R square; FES = Family Empowerment Scale;

NOSI-K = Nijmeegse Ouderlijke Stress Index Kort; UCL = Utrechtse Coping Lijst; SES = Sociaal economische status.
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Discussie en conclusie

Het eerste doel van deze studie was om de associatie tussen ouderfactoren (ouderlijke
stress, coping stijl en de SES van ouders) en familie empowerment bij gezinnen met een jong
kind met CP te onderzoeken. Er is een negatieve associatie gevonden tussen familie
empowerment en ouderlijke stress. Als er specifiek naar de domeinen van de FES gekeken
wordt blijkt dat ouderlijke stress negatief geassocieerd is en “de positieve coping stijl actief
aanpakken” positief geassocieerd is met het domein “kind en familie”. Verder blijkt geen
enkele ouderfactor geassocieerd te zijn met het domein “zorghulpverlening aan het kind”. Het
tweede doel was om te onderzoeken welk model familie empowerment het best voorspelt. Dit
model bestaat voor familie empowerment en het domein “kind en familie” uit ouderlijke
stress. Het domein “zorghulpverlening aan het kind” kende geen voorspellers.

De bevinding dat ouderlijke stress negatief geassocieerd is met familie empowerment
is in overeenstemming met eerder onderzoek dat aantoonde dat empowerment negatief
samenhangt met stress bij gezinnen met een kind met een beperking in de leeftijd van 1 tot 18
jaar (Thompson et al., 1997), 3 tot 7 jaar (Minnes et al., 2014) en 6 tot 12 jaar (Nachshen &
Minnes, 2005). Tevens bleek uit huidig onderzoek dat ouderlijke stress een voorspeller is
voor het ervaren van minder empowerment dit is in lijn met onderzoek dat aantoonde dat
stress een voorspeller is van empowerment bij families met een jong kind met een
gedragsstoornis (Scheel & Rieckmann, 1998). Stress blijkt dus negatief geassocieerd te zijn
met familie empowerment bij gezinnen met kinderen van alle leeftijden en met diverse
beperkingen en gedragsstoornissen.

Huidig onderzoek is het eerste onderzoek dat zich richt op familie empowerment in
relatie met coping stijl van ouders. Er werd gevonden dat de “positieve coping stijl actief
aanpakken” positief geassocieerd is met het domein “kind en familie”. Aangezien er niet
eerder de associatie tussen coping stijl en familie empowerment is onderzocht, is het mogelijk
dat de coping stijlen vermijden en sociale steun zoeken niet direct geassocieerd zijn met
familie empowerment bij ouders met een jong kind met CP.

Opvallend is dat geen enkele ouderfactor geassocieerd is met het domein
“zorghulpverlening aan het kind”. Dit domein meet de kennis van ouders over de zorg en de
aandoening van hun kind en de samenwerking met professionals. Het domein “kind en
familie” meet hoe ouders omgaan met dagelijkse situaties in de directe context (Koren et al.,
1992). Wanneer er inhoudelijk naar de domeinen gekeken wordt is het aannemelijk dat het
domein “kind en familie” meer geassocieerd is met ouderfactoren als stress en coping stijl en

heeft het domein “zorghulpverlening aan het kind” waarschijnlijk andere voorspellers.
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Huidig onderzoek heeft geen associatie gevonden tussen de SES van ouders en familie
empowerment. Dit is in lijn met de bevindingen uit eerder onderzoek dat opleidingsniveau
van ouders met een kind met beperking niet samenhangt met familie empowerment (Dempsey
& Dunst, 2004), maar in contrast met het onderzoek van Scheel & Rieckman (1998). Een
verklaring hiervoor kan zijn dat er in het onderzoek van Scheel en Rieckman (1998)
onderzoek is gedaan naar ouders met een kind met gedragsproblemen. In het onderzoek van
Dempsey & Dunst (2004) gaat het om gezinnen met een jong kind met een beperking, wat
meer in lijn is met CP.

Huidig onderzoek heeft ook een aantal beperkingen. Ten eerste heeft dit onderzoek
een relatief kleine steekproef. Het aantal respondenten in de subgroepen zijn laag. Zo werden
er slechts 7 ouders geselecteerd in de groep coping stijl actief aanpakken. Ondanks dat deze
verdeling van groepen overeenkomt met andere onderzoeken (Kruijsen-Terpstra et al., 2014;
Smits et al., 2011), kan dit de resultaten hebben beinvloed. In huidig onderzoek is er gebruik
gemaakt van zelfrapportage, dit kan andere uitkomsten laten zien dan wanneer gedrag
geobserveerd wordt. Het gebruiken van zelfrapportage kan ook gezien worden als een sterke
kant van dit onderzoek, omdat het lastig is ouderfactoren te observeren, is zelfrapportage
waardevol en effectief (Achenbach, McConaughy, & Howell, 1987). Daarnaast is het
merendeel van de vragenlijsten ingevuld door de moeder, wat betekent dat voornamelijk de
empowerment, stress en coping stijl van moeder is onderzocht. VVragenlijsten ingevuld door
vaders leiden wellicht tot andere resultaten.

Gezien het feit dat familie empowerment een belangrijk onderdeel is in de behandeling
van kinderen met een beperking (Singh et al., 1995) en gezinnen en kinderen over het
algemeen beter functioneren wanneer zij meer familie empowerment ervaren (Resendez et al.,
2000), is het van belang dat ouders en professionals zich bewust zijn en anticiperen op het feit
dat stress en de coping stijl actief aanpakken geassocieerd zijn met familie empowerment bij
jonge gezinnen met CP. Een aanbeveling voor interventie is dan ook om in te zetten op het
reduceren van stress en het verbeteren van de coping stijl actief aanpakken. VVoornamelijk
omdat uit literatuur blijkt dat ouders met een kind met CP meer stress ervaren dan ouders met
een kind zonder beperking (de Moor et al., 2003; Manuel et al., 2003) en het gebruik maken
van “de positieve coping stijl actief aanpakken” leidt tot minders stress (Frey et al., 1989).
Een andere aanbeveling is om te onderzoeken of meer factoren geassocieerd zijn met familie
empowerment. Uit huidig onderzoek blijkt dat stress 10% van de variantie in familie
empowerment verklaart en eerder onderzoek heeft aangetoond dat ouders met kinderen met

een beperking meer stress ervaren, maar desondanks evenveel familie empowerment ervaren
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als ouders met een kind zonder beperking. Dit suggereert dat mogelijk andere factoren van
invloed zijn op familie empowerment of dat er interactie-effecten zijn. Uit onderzoek bleek
dat sociale steun (Nachshen & Minnes, 2005; Thompson et al., 1997), sociaal netwerk en
familie gerichte diensten (Dempsey & Dunst, 2004; Nachshen & Minnes, 2005) voorspellend
zijn voor familie empowerment.

Geconcludeerd kan worden dat ouderlijke stress geassocieerd is met het ervaren van
minder empowerment en dat stress tevens de beste voorspeller is voor familie empowerment
bij gezinnen met een jong kind met CP. Wanneer er specifiek naar de domeinen van familie
empowerment gekeken wordt blijkt dat stress negatief geassocieerd en de coping stijl actief
aanpakken positief geassocieerd is met domein dat meet ouders omgaan met dagelijkse
situaties in de directe context. Professionals en ouders moeten zich bewust zijn en anticiperen
op het feit dat deze ouderfactoren geassocieerd zijn met familie empowerment en zouden
tijdens interventie en in het dagelijks leven in moeten steken op het reduceren van stress en
het stimuleren van de coping stijl actief aanpakken. Vervolg onderzoek zou zich kunnen

richten op andere factoren die voorspellend zijn voor familie empowerment.



17
DE ASSOCIATIE TUSSEN OUDERFACTOREN EN FAMILIE EMPOWERMENT

Referenties

Abbeduto, L., Seltzer, M. M., Shattuck, P., Krauss, M. W., Orsmond, G., & Murphy, M. M.
(2004). Psychological well-being and coping in mothers of youths with autism, down
syndrome, orfragile X syndrome. Journal Information, 109, 237-254.
doi:10.1111/j.1365-2788.2006.00907

Achenbach, T. M., McConaughy, S. H., & Howell, C. T. (1987). Child/adolescent behavioral
and emotional problems: Implications of cross-informant correlations for situational
specificity. Psychological Bulletin, 101, 213-232.

Curtis, W. J., & Singh, N. N. (1996). Family involvement and empowerment in mental health
service provision for children with emotional and behavioral disorders. Journal of Child
and Family Studies, 5, 503-517. doi:10.1007/BF02233868

De Brock, A., Vermulst, A., Gerris, J., & Abidin, R. (1992). NOSI: Nijmeegse ouderlijke
stress index, handleiding. Lisse: Swets en Zeitlinger.

de Moor, J., Hendriks, A., & Busink, E. (2003). Gezin met een gehandicapt kind. In M,
Meihuizen-de Regt, J. de Moor & A. Mulders (Eds.), Kinderrevalidatie (pp. 177-204)
Assen: Van Gorcum.

Dempsey, I., & Dunst, C. J. (2004). Helpgiving styles and parent empowerment in families
with a young child with a disability. Journal of Intellectual and Developmental
Disability, 29, 40-51. doi:10.1080/13668250410001662874

Essex, E. L., Seltzer, M. M., & Krauss, M. W. (1999). Differences in coping effectiveness and
well-being among aging mothers and fathers of adults with mental retardation. American
Journal on Mental Retardation, 104, 545-563.

Frey, K. S., Greenberg, M. T., & Fewell, R. R. (1989). Stress and coping among parents of
handicapped children: A multidimensional approach. American Journal on Mental

Retardation, 94, 240-249.



18
DE ASSOCIATIE TUSSEN OUDERFACTOREN EN FAMILIE EMPOWERMENT

Glidden, L. M., Billings, F., & Jobe, B. M. (2006). Personality, coping style and well-being of
parents rearing children with developmental disabilities. Journal of Intellectual Disability
Research, 50, 949-962. d0i:10.1111/j.1365-2788.2006.00929.x

Ketelaar, M., Kruijsen, A. J., Verschuren, O., Jongmans, M. J., Gorter, J. W., Verheijden, J., .
.. Lindeman, E. (2010). LEARN 2 MOVE 2-3: A randomized controlled trial on the
efficacy of child-focused intervention and context-focused intervention in preschool
children with cerebral palsy. BMC Pediatrics, 10, 1-10. doi:10.1186/1471-2431-10-80

Koren, P. E., DeChillo, N., & Friesen, B. J. (1992). Measuring empowerment in families
whose children have emotional disabilities: A brief questionnaire. Rehabilitation
Psychology, 37, 305-321. doi:10.1037/h0079106

Kruijsen-Terpstra, A. J., Ketelaar, M., Verschuren, O., Smits, D., Jongmans, M. J., & Gorter,
J. W. (2014). Determinants of developmental gain in daily activities in young children
with cerebral palsy. Physical & Occupational Therapy in Pediatrics.
doi:10.3109/01942638.2014.957429

Manuel, J., Naughton, M. J., Balkrishnan, R., Paterson Smith, B., & Koman, L. A. (2003).
Stress and adaptation in mothers of children with cerebral palsy. Journal of Pediatric
Psychology, 28, 197-201. doi:10.1093/jpepsy/jsg00

McCubbin, M. A., & McCubbin, H. I. (1993). Families coping with illness: The resiliency
model of family stress, adjustment, and adaptation. Families, Health, and IlIness:
Perspectives on Coping and Intervention,4, 21-63.

Minnes, P., Perry, A., & Weiss, J. (2014). Predictors of distress and well-being in parents of
young children with developmental delays and disabilities: The importance of parent

perceptions. Journal of Intellectual Disability Research 1-10. doi:10.1111/jir.12160



19
DE ASSOCIATIE TUSSEN OUDERFACTOREN EN FAMILIE EMPOWERMENT

Nachshen, J. S., & Minnes, P. (2005). Empowerment in parents of school-aged children with
and without developmental disabilities. Journal of Intellectual Disability Research, 49,
889-904.

Nederlands Centraal Planbureau (CPB). (2014). Modaal inkomen 2014. Retrieved from

http://www.gemiddeld-inkomen.nl/modaal-inkomen-2014/

Odding, E., Roebroeck, M. E., & Stam, H. J. (2006). The epidemiology of cerebral palsy:
Incidence, impairments and risk factors. Disability & Rehabilitation, 28, 183-191.
doi:10.1080/09638280500158422

Raina, P., O'Donnell, M., Schwellnus, H., Rosenbaum, P., King, G., Brehaut, J., . . . Wood, E.
(2004). Caregiving process and caregiver burden: Conceptual models to guide research
and practice. BMC Pediatrics, 4, 1-13. doi:10.1186/1471-2431-4-1

Resendez, M. G., Quist, R. M., & Matshazi, D. G. (2000). A longitudinal analysis of family
empowerment and client outcomes. Journal of Child and Family Studies, 9, 449-460.
doi:10.1023/A:1009483425999

Rosenbaum, P., Paneth, N., Leviton, A., Goldstein, M., Bax, M., Damiano, D., . . . Jacobsson,
B. (2007). A report: The definition and classification of cerebral palsy april 2006.
Developmental Medicine & Child Neurology, 109, 8-14. doi:10.1111/j.1469-
8749.2007.tb12610

Scheel, M. J., & Rieckmann, T. (1998). An empirically derived description of self-efficacy
and empowerment for parents of children identified as psychologically disordered.
American Journal of Family Therapy, 26, 15-27. doi:10.1080/01926189808251083

Schreurs, P., van de Willige, G., Brosschot, J., Tellegen, B., & Graus, G. (1993). Handleiding
voor de UCL: De Utrechtse Coping Lijst (manual for the UCL: Utrecht coping list).

Lisse: Swets & Zeitlinger.


http://www.gemiddeld-inkomen.nl/modaal-inkomen-2014/

20
DE ASSOCIATIE TUSSEN OUDERFACTOREN EN FAMILIE EMPOWERMENT

Singh, N. N., Curtis, W. J., Ellis, C. R., Nicholson, M. W., Villani, T. M., & Wechsler, H. A.
(1995). Psychometric analysis of the family empowerment scale. Journal of Emotional
and Behavioral Disorders, 3, 85-91. doi:10.1177/106342669500300203

Singh, N. N., Curtis, W. J., Ellis, C. R., Wechsler, H. A., Best, A. M., & Cohen, R. (1997).
Empowerment status of families whose children have serious emotional disturbance and
attention-deficit/hyperactivity disorder. Journal of Emotional and Behavioral Disorders,
5, 223-229.

Smits, D., Ketelaar, M., Gorter, J. W., van Schie, P., Dallmeijer, A., Jongmans, M., &
Lindeman, E. (2011). Development of daily activities in school-age children with
cerebral palsy. Research in Developmental Disabilities, 32, 222-234.

Thompson, L., Lobb, C., Elling, R., Herman, S., Jurkiewicz, T., & Hulleza, C. (1997).
Pathways to family empowerment: Effects of family-centered delivery of early
intervention services. Exceptional Children, 64, 99-113.
doi:10.1177/001440299706400107

Trivette, C., Dunst, C., Hamby, D., & LaPointe, N. (1996). Key elements of empowerment
and their implications for early intervention. Infant-Toddler Intervention, 6, 59-73.

Verweij, A. (2008). Indeling opleidingsniveau. Volksgezondheid Toekomst Verkenning,
Nationaal Kompas Volksgezondheid Bilthoven. Retrieved from H

http://www.nationaalkompas.nl/bevolking/scholing-en-opleiding/indeling-

opleidingsniveau.

Yeargin-Allsopp, M., Van Naarden Braun, K., Doernberg, N. S., Benedict, R. E., Kirby, R. S.,
& Durkin, M. S. (2008). Prevalence of cerebral palsy in 8-year-old children in three areas
of the united states in 2002: A multisite collaboration. Pediatrics, 121, 547-554.

d0i:10.1542/peds.2007-1270


http://www.nationaalkompas.nl/bevolking/scholing-en-opleiding/indeling-opleidingsniveau
http://www.nationaalkompas.nl/bevolking/scholing-en-opleiding/indeling-opleidingsniveau

