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Samenvatting

Family empowerment en eigenschappen van het kind worden gezien als belangrijk element
van het succes van kinderrevalidatie. Doel van de studie was om te onderzoeken wat de relatie
tussen family empowerment en ernst van de motorische beperking, zelfverzorging en
cognitieve vermogens van een kind tussen 18 en 47 maanden met Cerebrale Parese (CP) is.
Gegevens van 64 kinderen met CP, die participeerden in het LEARN 2 MOVE 2-3 onderzoek,
zijn geanalyseerd. Van deze longitudinale studie zijn alleen data uit het eerste meetmoment
gebruikt. Family empowerment is in kaart gebracht met de Family Empowerment Scale, ernst
van de motorische beperking is geclassificeerd met de Gross Motor Function Classification
System, zelfverzorging is in kaart gebracht met de domeinen zelfverzorging en ambulantie
van de Functionele Vaardigheden Schaal en Verzorgers Assistentie Schaal uit de Pediatric
Evaluation of Disability Inventory, en cognitieve vermogens zijn in kaart gebracht met de
mentale schaal van Bayley Scale of Infant Development-I11. In univariate regressieanalyse
werd geen relatie gevonden tussen de eigenschappen van het kind en family empowerment.
Multivariate regressieanalyse werd uitgevoerd om een model te vinden dat family
empowerment het beste voorspelt, variabelen met p > .15 werden toegevoegd. Ernst van de
motorische beperking en cognitieve vermogens bleken gezamenlijk voorspellend te zijn voor
family empowerment (p < .05). Geconcludeerd kan worden dat het van belang is om
behandeling toe te spitsen op de cognitieve en lichamelijke mogelijkheden van het kind en
gezinnen bij de behandeling te betrekken.

Kernwoorden: family empowerment, Cerebrale Parese, kind, motorische beperking,

zelfverzorging, cognitieve vermogens.
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Abstract
Family empowerment and child characteristics are the key element of success of children's
rehabilitation. The aim of this study was to investigate the relation between family
empowerment and severity of motor impairment, self-care and cognitive abilities of children
between 18 and 47 months with Cerebral Palsy (CP). Data from 64 children with CP, who
participated in the LEARN 2 MOVE 2-3 study, were analyzed. Only data from the first
assessment of this longitudinal study were used. Family empowerment is assessed with the
Family Empowerment Scale, severity of motor disability is classified with Gross Motor
Function Classification System, self-care is assessed with the domains self-care and
ambulation of the Functional Skills Scale and Caregivers Assistance Scale from the Pediatric
Evaluation of Disability Inventory and cognitive ability is assessed with Bayley Scale of
Infant Development-II. In univariate regression analysis, no relation was found between
family empowerment and characteristics of the child. Multivariate regression analysis was
performed in order to find a model that predicts family empowerment, variables with p > .15
were added. Severity of motor impairment and cognitive abilities together were predictors of
family empowerment (p <.05). It can be concluded that in treatment it is important to take into
account cognitive and physical abilities of the child. Also family-based treatment is important.
Keywords: family empowerment, Cerebral Palsy, child, motor impairment, self-care,

cognitive abilities.
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De relatie tussen eigenschappen van het kind en family empowerment bij gezinnen met een
kind met Cerebrale Parese

Bij doeltreffende behandeling van jonge kinderen met Cerebrale Parese (CP), speelt
het gezin een belangrijke rol (Pallone, Dembo, & Schmeidler, 2014). Gezinsleden zijn een
constante factor in het leven van een kind en worden gezien als experts op het gebied van
behoeften en mogelijkheden van het kind (S. King, Teplicky, King, & Rosenbaum, 2004).
Gezinsgerichte behandeling is daarom een belangrijk element in het succes van
kinderrevalidatie (S. King et al., 2004). Family empowerment wordt, naast eigenschappen van
het kind (Majnemer & Mazer, 2004), gezien als belangrijk element voor het succes van de
behandeling (Graves & Shelton, 2007). Welke eigenschappen van het kind van invloed zijn
op family empowerment is tot op heden nog weinig onderzocht en er zijn tegenstrijdige
resultaten (Graves & Shelton, 2007). Het verkrijgen van inzicht hierin is belangrijk om
behandeling te kunnen verbeteren (Raina et al., 2005).

De grootste groep kinderen die behandeld worden in kinderrevalidatiecentra in
Nederland zijn kinderen met CP (Odding, Roebroeck, & Stam, 2006). CP is een van de meest
voorkomende lichamelijke beperkingen in de kindertijd (Rosenbaum, 2003). Van de 1000
levend geboren kinderen, krijgen ongeveer 3 kinderen de diagnose CP (Rosenbaum, 2003).
Door een stoornis in de hersenontwikkeling (Aisen et al., 2011) ontstaan problemen in het
motorisch functioneren van een kind (Rosenbaum, 2003). De stoornis kan prenataal,
perinataal of postnataal ontstaan (Odding et al., 2006). Risicofactoren voor CP zijn een laag
geboortegewicht, infectie tijdens de zwangerschap en meerlingen geboorte (Odding et al.,
2006). Vaker dan kinderen zonder beperking hebben kinderen met CP moeite met
communicatie, lage cognitieve vermogens, ADHD, gedragsproblemen en epilepsie (Aisen et
al., 2011; Odding et al., 2006). De vorm en de mate van ernst waarin CP tot uiting komt is bij
elk kind verschillend en is afhankelijk van de ernst en de plaats van de beschadiging aan de
hersenen (Aisen et al., 2011; Odding et al., 2006).

Een jong kind met CP heeft, afhankelijk van de ernst van de beperking, zorgbehoeften
die verder gaan dan die van een kind van dezelfde leeftijd zonder CP. Dit vraagt om een
grotere betrokkenheid van ouders en andere gezinsleden (Guillamon et al., 2013), omdat zij
relatief meer zorg moeten verlenen en het kind bij dagelijkse activiteiten moeten ondersteunen
(Palisano et al., 2010). Sommige gezinnen ervaren het als belastend dat zij meer betrokken
moeten zijn bij dit kind, terwijl andere gezinnen hier juist goed mee om kunnen gaan (Raina

et al., 2005). Gezinnen die de grotere zorgbehoefte van het kind met CP goed kunnen
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hanteren, geven een hogere mate van welbevinden aan in vergelijking met gezinnen die dit
minder goed kunnen hanteren en het als belastend ervaren (Raina et al., 2005).

Het functioneren van het gezin is een fundamentele omgevingsfactor die van invloed
is op de gezondheid en het functioneren van het kind (Majnemer, Shevell, Law, Poulin, &
Rosenbaum, 2012) en wordt gezien als een voorspeller voor family empowerment (Scheel &
Rieckmann, 1998). Family empowerment is de mate waarin een gezin eigen problemen op
kan lossen en middelen kan mobiliseren om controle over het eigen leven te hebben (Gibson,
1995). Naarmate dit een gezin minder goed lukt wordt verwacht dat zij meer lichamelijke en
geestelijke stress ervaren bij het omgaan en opvoeden van een kind met CP (Glenn,
Cunningham, Poole, Reeves, & Weindling, 2009; Lach et al., 2009).

Het functioneren van het kind blijkt van invloed op family empowerment (G. King et
al., 2003; Majnemer & Mazer, 2004). Het is op dit moment nog onduidelijk welke
eigenschappen van het kind precies een rol spelen in family empowerment en welke invloed
zij hebben op family empowerment (Graves & Shelton, 2007), aangezien er tegenstrijdige
onderzoeksresultaten zijn. In een onderzoek bij 87 gezinnen met een kind met CP werd
gevonden dat de ernst van de motorische beperking van invloed is op family empowerment
(Britner, Morog, Pianta, & Marvin, 2003). In een longitudinaal onderzoek naar gezinnen met
een kind met CP in de basisschoolleeftijd werd dit ook gevonden (Majnemer et al., 2012).
Daarnaast werd in een ander onderzoek, bij 121 gezinnen met een kind met CP, Spina Bifida
en overige lichamelijke beperkingen geen significant resultaat gevonden tussen family
empowerment, het soort functiebeperking en de ernst van de beperking (Wiegner & Donders,
2000).

Naarmate de ernst van de beperking groter is kan het kind minder goed voor zichzelf
zorgen en is het minder zelfredzaam. Dit bleek in een onderzoek naar gezinnen met een kind
met CP in de schoolleeftijd van invloed te zijn op de geestelijke en lichamelijke gezondheid
van gezinsleden. Gezinnen hadden meer stress naarmate de zelfredzaamheid minder was
(Brehaut et al., 2004). In een Amerikaanse studie naar kinderen met een lichamelijke of
verstandelijke beperking werd dit bevestigd. Zij vonden dat naarmate een kind minder goed
voor zichzelf kan zorgen, een lagere family empowerment werd gerapporteerd (Leonard,
Johnson, & Brust, 1993).

Naast de ernst van de motorische beperking en de mate van zelfverzorging werd in
longitudinaal onderzoek naar gezinnen met een kind met CP in de basisschoolleeftijd

gevonden dat cognitief niveau, gedragsproblemen en gebrek aan sociale vaardigheden van het
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kind van invloed kunnen zijn op family empowerment (Majnemer et al., 2012). Daarnaast
werd in een onderzoek naar gezinnen met een kind met een verstandelijke beperking
gevonden dat family empowerment afneemt wanneer het kind lagere cognitieve vermogens
heeft (Blacher, Neece, & Paczkowski, 2005). In een andere studie naar gezinnen met een kind
met een verstandelijke beperking werd juist gevonden dat family empowerment niet altijd
afneemt bij het hebben van een kind met lagere cognitieve vermogens (Stainton & Besser,
1998).

Hoewel genoemde studies waardevolle informatie verschaffen over de rol van
eigenschappen van het kind in family empowerment, zijn de meeste studies gericht op
kinderen in de basisschoolleeftijd en is er nog weinig onderzoek gedaan naar jonge kinderen
met CP. Gezien de snelle ontwikkeling van jonge kinderen is het belangrijk om inzicht te
hebben in welke eigenschappen van het kind een rol spelen in family empowerment. Beter
begrip hierover zorgt ervoor dat de behoeften van gezinnen zorgvuldiger in kaart kunnen
worden gebracht en behandeling uiteindelijk meer afgestemd kan worden op het individuele
kind en het gezin (Majnemer & Mazer, 2004).

Het huidige onderzoek is gericht op het exploreren van de relatie tussen eigenschappen
van een kind met CP tussen 18 en 47 maanden en family empowerment. De eigenschappen
ernst van de motorische beperking, mate van zelfredzaamheid en cognitieve vermogens zullen
worden onderzocht. Naar aanleiding van eerder onderzoek wordt verwacht dat de ernst van de
motorische beperking, zelfverzorging en cognitieve vermogens negatief gerelateerd zijn aan
family empowerment. Daarnaast wordt, aan de hand van de eigenschappen van het kind,
gezocht naar een model welke family empowerment het best voorspelt.

Methode
Steekproef en procedure

Om de relatie tussen family empowerment en de ernst van de motorische beperking,
zelfverzorging en cognitieve vermogens te onderzoeken werden data verzameld bij 68
gezinnen met een kind met CP in de leeftijd van 18 tot 47 maanden. De data zijn afkomstig uit
het LEARN 2 MOVE 2-3 onderzoek, welke als doel had de interventie voor kinderen met CP
te optimaliseren (Ketelaar et al., 2010). De data werd verzameld in 13 revalidatiecentra in
Nederland tussen september 2009 en maart 2014. Ouders en hun kind werden door de
behandelend arts of therapeut benaderd om mee te doen aan het onderzoek. Door een
toestemmingsverklaring te ondertekenen gaven ouders toestemming om hun kind deel te laten

nemen aan het onderzoek (Ketelaar et al., 2010). VVoor de dataverzameling van het LEARN 2
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MOVE 2-3 onderzoek is toestemming verleend door de Medisch Ethische
Toetsingscommissie van het Universitair Medisch Centrum Utrecht.

Kinderen die meededen aan het onderzoek voldeden aan de volgende criteria; de
diagnose CP, Gross Motor Function Classification System (GMFCS) (Palisano et al., 1997)
niveau I-1V, in behandeling bij een revalidatiecentrum waar minimaal drie keer per maand
fysio- of ergotherapie gevolgd wordt. Uitgesloten van onderzoek werden kinderen die
ingepland stonden voor chirurgische ingrepen of medische veranderingen die hun motorisch
functioneren konden beinvloeden, gezinnen waarvan de ouders de Nederlandse vragenlijsten
niet konden of wilden invullen en ouders die aangaven niet te kunnen voldoen aan de
interventies of het behandelingsplan (Ketelaar et al., 2010).

Bij deelname aan het onderzoek vond aan het begin een nulmeting plaats (TO).
Vervolgens vond na een interventieperiode van zes maanden een tweede meting plaats (T1).
Hierna kregen deelnemers aan het onderzoek reguliere interventie en vond drie maanden
daarna een derde meting plaats (T2). In het huidige onderzoek zijn alleen de gegevens uit de
TO meting gebruikt, aangezien er tijdens deze meting nog geen interventies hadden
plaatsgevonden.

Onderzoeksinstrumenten

Family empowerment. Family empowerment is gemeten met de Family
Empowerment Scale (FES) (Koren, DeChillo, & Friesen, 1992). De FES bestaat uit 34 items
welke empowerment meten in gezinnen met kinderen met gedragsproblemen of psychische
problematiek. De FES bestaat uit drie domeinen, namelijk het gezin, de zorgverlening aan het
kind en deelname en betrokkenheid van ouders in de gemeenschap. Hierbij wordt gemeten op
een 5-puntsschaal, variérend van 1 = nooit tot 5 = heel vaak. De FES beschikt over goede
psychometrische eigenschappen. De betrouwbaarheid van de vier subschalen varieerde
van .78 tot .89 en de split-half schatting van de betrouwbaarheid was .93 (Singh et al., 1995).
In het huidige onderzoek is gebruik gemaakt van de Nederlandse versie van de FES, die uit 24
items bestaat. Vanwege culturele verschillen is het domein deelname en betrokkenheid van
ouders in de gemeenschap niet in de Nederlandse versie opgenomen.

Ernst van de motorische beperking. De ernst van de grof motorische beperking is
geclassificeerd met GMFCS (Palisano et al., 1997) op een schaal van vijf niveaus, welke
functionele mogelijkheden van het kind beschrijft op het gebied van zichzelf verplaatsen.
Niveau | beschrijft de minst en niveau V de meest ernstige grof motorische beperking. De

GMFCS beschikt over goede psychometrische eigenschappen. De
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interbeoordelaarsbetrouwbaarheid was .75 voor kinderen van twee tot twaalf jaar (Palisano et
al., 1997). De algehele test-hertest betrouwbaarheid was .79 (Wood & Rosenbaum, 2000).

Zelfverzorging. De mate van zelfverzorging en ambulantie is gemeten met de
Pediatric Evaluation of Disability Inventory met de onderdelen Functionele Vaardigheden
Schaal (PEDI-FVS) en Verzorgers Assistentie Schaal (PEDI-VAS), middels een
gestructureerd interview (Haley, 1992). De PEDI-FVS zelfverzorging bestaat uit 74 vragen
en PEDI-FVS ambulantie bestaat uit 65 vragen. Bij elke vraag werd een positieve of
negatieve score gegeven, waarbij een positieve score betekent dat het kind in staat is de
activiteit uit te voeren. De PEDI-VAS zelfverzorging bestaat uit 8 vragen en PEDI-VAS
ambulantie bestaat uit 7 vragen, welke beantwoord werden op een 6-puntsschaal, waarbij
score 5 betekent dat het kind de activiteit zonder hulp en toezicht kan uitvoeren en 0 betekent
dat de verzorger de gehele taak op zich neemt. In het huidige onderzoek is gebruik gemaakt
van de Nederlandse versie van de PEDI, de PEDI-NL (J. Wassenberg-Severijnen & Custers,
2005). De PEDI-FVS had op de onderdelen zelfverzorging en ambulantie een
interbeoordelaarsbetrouwbaarheid van .99 en een test-hertestbetrouwbaarheid van .98. De
PEDI-VAS had op het onderdeel zelfverzorging een interbeoordelaarsbetrouwbaarheid
van .99 en een test-hertestbetrouwbaarheid van .97, op het onderdeel ambulantie een
interbeoordelaarsbetrouwbaarheid van .99 en een test-hertestbetrouwbaarheid van .94. De
Cronbach’s alpha was voor het domein zelfverzorging .89 en voor het domein ambulantie .74
(J. E. Wassenberg-Severijnen, Custers, Hox, Vermeer, & Helders, 2003).

Cognitie. De cognitie is gemeten met de mentale schaal van de Bayley Scale of Infant
Development-11 (BSID-I1) (Bayley, 1993), die uit 91 items bestaat en meet op een 2-
puntsschaal. Afhankelijk van de leeftijd van het kind en de prestatie van het kind worden de
items afgenomen, waarbij geen enkel kind alle items uitvoert. Bij elke opdracht werd
gescoord of het kind de taak wel of niet volbracht. De BSID-I1 beschikt over goede
psychometrische eigenschappen. De interne consistentie varieerde van r = .64 tot r = .93.
Voor de mentale schaal was de interbeoordelaarsbetrouwbaarheid .96 en de test-hertest
betrouwbaarheid .83 (Koseck, 1999).

Analyse

Beschrijvende statistieken zijn uitgevoerd voor geslacht, leeftijd, GMFCS niveau, FES,

PEDI en BSID-II. De onderzoeksvraag is onderzocht middels een regressieanalyse met het

programma IBM SPSS Statistics 20. Met een univariate regressieanalyse werd de relatie
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tussen family empowerment en de ernst van de motorische beperking, zelfverzorging en
cognitieve vermogens afzonderlijk onderzocht. Een p-waarde van .05 is gehanteerd.

Multiple regressie werd uitgevoerd om een model te vinden welke family
empowerment het best voorspelt. Er werd een forward model gebruikt, waarbij variabelen met
een p-waarde van < .15 in de univariate regressie werden ingevoerd in het model. De
variabele met de kleinste p-waarde werd als eerste ingevoerd.

Resultaten

In tabel 1 zijn de kenmerken van de onderzoekspopulatie weergegeven. 68 personen
deden mee aan het onderzoek, waarvan 64 personen de FES ingevuld hebben. Deze data is
gebruikt voor de analyses.

Tabel 1
Beschrijvende statistieken van kinderen met CP en van door ouders of verzorgers ingevulde

vragenlijsten

Karakteristieken van het kind

Geslacht (N, %)

Jongen 38 59.4

Meisjes 26 40.6
Leeftijd in maanden (N, %)

18-23 3 4.8

24-29 9 14.5

30-35 24 38.6

36-41 14 22.6

42-47 12 19.3

GMFCS niveau (N, %)

I 35 54.7

1 7 10.9

1 9 14.1

v 11 17.2

BSID-II (M,SD) 77.75 20.58

PEDI FVS (M,SD)

Zelfverzorging 50.24 8.25

Mobiliteit 51.99 12.76

PEDI VAS (M,SD)
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Zelfverzorging 43.42 15.67
Mobiliteit 51.00 13.97

Karakteristieken van het

gezin

FES (M,SD) 4.06 40

Notitie. GMFCS = Gross Motor Function Classification System, FES = Family Empowerment
Scale, BSID-1I = Bayley Scale of Infant Development-11, PEDI = Pediatric Evaluation of
Disability Inventory, FVS = Functionele Vaardigheden Schaal, VAS = Verzorgers Assistentie
Schaal, CP = Cerebrale Parese, N = aantal respondenten, M = gemiddelde, SD = Standaard
deviatie.
Univariate regressie

De univariate regressieanalyses lieten geen significante samenhang zien tussen family
empowerment en ernst van de motorische beperking, zelfverzorging en cognitieve vermogens.

De resultaten zijn weergegeven in tabel 2.

Tabel 2
Resultaten voor univariate regressieanalyses van family empowerment met kindkenmerken
95%
Variabele B betrouwbaarheidsinterval R2 p
GMFCS I -410 -.988-1.69 .086 162
I -.327 -.965-.310 .086 .308
Il -.602 -.1223-.020 .086 .057
v -.549 -1.160-.062 .086 077
PEDI-FVS  Zelfverzorging -.002 -.025-.020 013 .837
Ambulantie .003 -.012-.019 .013 .670
PEDIVAS  Zelfverzoring .002 -.009-.013 013 157
Ambulantie .000 -.016-.015 013 973
BSID-1I -.005 -.010-.000 .055 .069

Notitie. GMFCS = Gross Motor Function Classification System, PEDI= Pediatric Evaluation
of Disability Inventory, FVS = Functionele Vaardigheden Schaal, VAS = Verzorgers
Assistentie Schaal, BSID-II = Bayley Scale of Infant Development-1I.
Multiple regressie

Multiple regressie liet zien dat de totale variantie in family empowerment voor 18.6%

werd verklaard door de ernst van de motorische beperking en cognitieve vermogens van het
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kind (R?=.188, p =.039). Er bleek een significant negatieve samenhang te zijn tussen family
empowerment en cognitieve vermogens en ernst van de beperking gezamenlijk. De overige

resultaten zijn weergegeven in tabel 3.

Tabel 3
Resultaten voor multiple regressieanalyse van family empowerment met kindkenmerken
95%
Variabelen in model B betrouwbaarheidsinterval R2
GMFCS I -.748 -1.546-.050 .188
I -.750 -1.593-.092 .188
" -.982 -1.803- -.161 .188*
v -.968 -1.781--.156 .188*
BSID-II -.005 -.010-.000 131

Notitie. * p < .05, GMFCS = Gross Motor Function Classification System, BSID-I1 = Bayley
Scale of Infant Development II.
Discussie

Het doel van het huidige onderzoek was om te onderzoeken welke eigenschappen van
een kind met CP tussen 18 en 47 maanden een relatie hebben met family empowerment van
het gezin. De onderzochte eigenschappen van het kind bleken individueel geen invloed te
hebben op family empowerment. De multivariate analyse toonde echter aan dat de ernst van
de beperking en de cognitieve vermogens van het kind gezamenlijk voorspellend zijn voor
family empowerment.

Evenals in het huidige onderzoek werd door Wiegner & Donders (2000) geen relatie
gevonden tussen ernst van de motorische beperking en family empowerment. Britner et al.
(2003) en Majnemer et al. (2012) vonden daarentegen deze relatie wel in hun onderzoek. Een
mogelijke verklaring voor de verschillende resultaten is dat in de onderzoeken verschillende
meetinstrumenten en indelingen zijn gebruikt om de ernst van de motorische beperking te
bepalen. Zo werd in onderzoek van Britner et al. (2003) en Wiegner & Donders (2000) een
indeling gebruikt welke niet gebaseerd is op een meetinstrument. Door Majnemer et al. (2012)
werd de Gross Motor Function Measure (GMFM) gebruikt. VVerder werden kinderen in
verschillende leeftijdscategorieén onderzocht. Bij kinderen in de leeftijd van 15 tot 44
maanden (Britner et al., 2003) en bij kinderen in de basisschoolleeftijd werd een relatie

gevonden (Majnemer et al., 2012). Bij kinderen tussen 3 en 12 jaar werd deze relatie niet
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gevonden (Wiegner & Donders, 2000). Mogelijk verklaart het grote verschil in leeftijden
binnen de groepen de verschillende resultaten.

Een lagere family empowerment werd ook verwacht bij gezinnen met een kind dat
minder goed voor zichzelf kan zorgen. In tegenstelling tot eerder onderzoek (Brehaut et al.,
2004; Leonard et al., 1993) werd dit in het huidige onderzoek niet gevonden. Een mogelijke
verklaring voor dit resultaat is dat verwacht kan worden dat naarmate een kind ernstiger
beperkt is, het minder zelfredzaam is (Law et al., 2004; Soref et al., 2012). Aangezien er geen
relatie werd gevonden tussen family empowerment en ernst van de motorische beperking,
werd deze ook niet gevonden voor family empowerment en mate van zelfredzaamheid. Een
andere mogelijke verklaring waarom zelfredzaamheid geen voorspeller is voor family
empowerment, is dat ouders een kind op jonge leeftijd sowieso nog veel moeten verzorgen,
omdat het kind relatief nog niet zelfredzaam is. Mogelijk ervaren ouders de zorg hierdoor als
minder belastend. Wanneer het kind ouder wordt, wordt meer zelfredzaamheid verwacht en
wordt het voor de ouder meer belastend wanneer zij voor het kind moeten blijven zorgen
(Leonard et al., 1993).

Ook de cognitieve vermogens van een kind bleken niet voorspellend voor family
empowerment. In de literatuur zijn tegenstrijdige resultaten gerapporteerd. Zo werd een lagere
family empowerment gevonden bij gezinnen van kinderen met lage cognitieve vermogens
(Blacher et al., 2005; Majnemer et al., 2012), maar ook is gevonden dat lage cognitieve
vermogens geen relatie hebben met family empowerment (Stainton & Besser, 1998). In
genoemde onderzoeken zijn de cognitieve vermogens op verschillende manieren gemeten. Zo
werden de cognitieve vermogens in het onderzoek van Blacher et al. (2005) en Stainton &
Besser (1998) met verschillende tests in kaart gebracht. In het onderzoek van Majnemer et al.
(2012) werd bij elke deelnemer dezelfde intelligentietest gebruikt. Daarnaast waren er grote
verschillen in leeftijden binnen de groepen onderzochte kinderen, wat mogelijk de
verschillende resultaten verklaard.

Tot op heden is nog weinig onderzoek gedaan naar de relatie tussen family
empowement en de eigenschappen van het kind gezamenlijk. De drie onderzochte
eigenschappen bleken gezamenlijk niet significant, hoewel ernst van de motorische beperking
en cognitieve vermogens van het kind gezamenlijk wel een significante voorspeller bleken
voor family empowerment. Gezinnen met een kind met een ernstigere motorische beperking
en lage cognitieve vermogens ervaren minder family empowerment. In de literatuur wordt

bevestigd dat gezinnen van kinderen met meerdere beperkingen of beperkingen die ernstiger
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zijn, minder family empowerment ervaren (Curtis & Singh, 1996; Resendez, Quist, &
Matshazi, 2000).

Aangezien er nog weinig onderzoek is gedaan naar de eigenschappen van het kind en
hun relatie met family empowerment (Graves & Shelton, 2007), kan het huidige onderzoek
als vernieuwend worden beschouwd. Er is in het huidige onderzoek gebruik gemaakt van
betrouwbare meetinstrumenten (Koseck, 1999; Palisano et al., 1997; Singh et al., 1995; J. E.
Wassenberg-Severijnen et al., 2003; Wood & Rosenbaum, 2000), waardoor de uitkomsten
gezien kunnen worden als betrouwbaar. Daarnaast is de betrouwbaarheid verhoogd doordat de
gebruikte gegevens door ouders gerapporteerd zijn, dit is sterker dan gegevens welke uit
observaties worden verkregen (Baldwin, 2009).

Een aantal aandachtspunten zijn van belang bij het interpreteren van de resultaten. De
motorische beperking van de onderzochte kinderen is geclassificeerd met de GMFCS. In de
onderzochte groep werd meer dan de helft van de kinderen in GMFCS niveau |
geclassificeerd. Niveau | wordt gezien als de minst ernstige motorische beperking (Oeffinger
et al., 2007). Gezien de verwachting dat family empowerment minder is bij kinderen met een
ernstigere motorische beperking (Britner et al., 2003; Majnemer et al., 2012), is de verdeling
van de onderzoekspopulatie wellicht van invloed aangezien er meer kinderen met een lichtere
beperking hebben deelgenomen. Deze ongelijkmatige verdeling is een beperking van het
onderzoek. Daarnaast is het onduidelijk of de gebruikte vragenlijsten door vaders of door
moeders zijn ingevuld. Moeders blijken vaak meer empowerment te ervaren dan vaders
(Curtis & Singh, 1996), waardoor de resultaten wellicht anders waren geweest als de
vragenlijsten door de andere ouder waren ingevuld. Verder is onbekend of, en welke andere
factoren een rol spelen in family empowerment. In het huidige onderzoek zijn eigenschappen
van het kind onderzocht, hoewel ouderfactoren, zoals opleidingsniveau wellicht ook een rol
spelen.

Aanbevolen wordt om in de toekomst te onderzoeken welke factoren er naast
eigenschappen van het kind een rol spelen in het ervaren van family empowerment, zoals
ouderfactoren of omgevingsfactoren. Daarnaast wordt in de literatuur gesproken over
verschillende eigenschappen van het kind, welke in het huidige onderzoek niet allemaal zijn
onderzocht. Mogelijk zijn er meer eigenschappen van het kind die een rol spelen in het
ervaren van family empowerment. Zo zijn er aanwijzingen dat gedragsproblemen, sociale
vaardigheden (Majnemer et al., 2012) en intrinsieke motivatie (Majnemer & Mazer, 2004)

van het kind van invloed zijn op family empowerment. Dit wordt ondersteund door de
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uitkomsten van huidig onderzoek, waar maar 18.8% van de variantie in family empowerment
verklaard kan worden door ernst van de motorische beperking en cognitieve vermogens. Door
de behoeften van gezinnen in kaart te brengen en te weten welke factoren van invloed zijn op
het ervaren van family empowerment, kan er specifieker aangesloten worden op deze
behoeften in behandelingen (S. King et al., 2004; Pallone et al., 2014). Hierdoor wordt een
beter resultaat van de behandeling verwacht.
Conclusie

De resultaten van het onderzoek naar kinderen met CP en hun gezinnen, waarbij
family empowerment in kaart is gebracht toonde aan dat ernst van de motorische beperking,
geclassificeerd met de GMFCS en cognitieve vermogens, gemeten met de BSID-11
voorspellend zijn voor family empowerment. Deze uitkomsten tonen aan dat het van belang is
om behandeling toe te spitsen op het individuele kind, passend bij de cognitieve en
lichamelijke mogelijkheden van het kind. Daarnaast is het van belang om gezinnen te
betrekken bij de behandeling van het kind, aangezien eigenschappen van het kind van invloed

zijn op het ervaren van family empowerment.
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