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Abstract
Introduction: Little is known about the problems experienced by children and adolescents
with cerebral palsy (CP) from their own perspective. Current research has the primarily aim to
identify the self-perceived problems of children and adolescents with CP. A secondary aim is
to test differences in experienced problems between age, GMFCS level and whether or not
CP.
Methods: A total of 246 participants with CP from the Pediatric Rehabilitation Research in
the Netherlands (PERRIN) were included in this study. Experienced problems were measured
by the Canadian Occupational Performance Measure (COPM). The severity of CP was
measured by the Gross Motor Function Classification Scale (GMFCS). The COPM data were
classified according to the International Classification of Functioning, Disability and Health
(ICF). Differences were tested using the Pearson Chi-Square test.

Results: The problems experienced by children and adolescents with CP were qualitatively

different. A significant difference in experienced problems was found between age (X (51, N
=611) =242, p <.05), GMFCS level (X* (68, N = 608) = 127, p < .05) and whether or not
CP (X7 (133, N=1763) =880, p < .05).

Conclusion: Most problems are, across all ages, experienced within the ICF component
activities and participation. In addition, significant differences in experienced problems were
found between age, GMFCS level and whether or not CP. For practical purposes, it is relevant

to use the COPM next to standard questionnaires.
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Samenvatting
Inleiding: Er is weinig bekend over ervaren problemen van kinderen en adolescenten met
cerebrale parese (CP) vanuit hun eigen perspectief. Huidig onderzoek heeft als hoofddoel om
de zelf ervaren problemen van kinderen en adolescenten met CP te inventariseren. Een
secundair doel betreft het toetsen van verschillen in ervaren problemen tussen
leeftijdsgroepen, GMFCS niveau en wel of geen CP.
Methoden: Totaal werden 246 participanten met CP (M leeftijd: 11.1, SD: 5.8) uit de
Pediatric Rehabilitation Research in the Netherlands (PERRIN) in dit onderzoek opgenomen.
Om de ervaren problemen te meten werd gebruik gemaakt van de Canadian Occupational
Performance Measure (COPM). Om de ernst van CP te meten werd gebruik gemaakt van de
Gross Motor Function Classification System (GMFCS). De COPM data werd ingedeeld naar
de International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF). Verschillen
werden getoetst met de Pearson Chi-Kwadraat toets.
Resultaten: De ervaren problemen van kinderen en adolescenten met CP bleken kwalitatief

verschillend. Er werd een significant verschil gevonden in ervaren problemen tussen

leeftijdsgroepen (X (51, N=611) =242, p < .05), GMFCS niveau (X” (68, N = 608) = 127,
p < .05) en wel of geen CP (X (133, N=763) = 880, p < .05).

Conclusie: De meeste problemen worden, over alle leeftijden, genoemd binnen het
component activiteiten en participatie. Daarnaast blijken de verschillen in ervaren problemen
tussen leeftijdsgroepen, GMFCS niveau en wel of geen CP significant. Voor de praktijk is het

relevant om naast standaardvragenlijsten de COPM te gebruiken.
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Ervaren problemen kinderen en adolescenten met CP

Binnen de kinderrevalidatie is cerebrale parese (CP) één van de meest voorkomende
ontwikkelingsstoornissen in de kindertijd. De prevalentie van CP wordt in de Westerse wereld
geschat op een totaal van 1.5 tot 2.5 gevallen per 1000 geboren kinderen (Jones, Morgan,
Shelton, & Thorogood, 2007; Rosenbaum, 2003). CP is een overkoepelende term voor een
groep van aandoeningen gekenmerkt door blijvende houdings- of bewegingsstoornissen, die
voortkomen uit een niet-progressieve beschadiging van de hersenen van de foetus of baby
(Rosenbaum, 2003; Rosenbaum, Paneth, Leviton, Goldsteun, & Bax, 2006). De stoornissen
van CP gaan vaak samen met waarnemingsproblemen, secundaire bewegingsproblemen,
gedragsproblemen, communicatieproblemen, epilepsie en mentale retardatie (Agarwal &
Verma, 2012; Bax et al., 2005; Jones et al., 2007). Uit bovenstaande bevindingen blijkt dat de
gevolgen van CP beperkingen kunnen veroorzaken in het functioneren.

Het functioneren van kinderen en adolescenten met CP kan in kaart worden gebracht
met de Internationale Classificatie van het menselijk Functioneren voor Kinderen en
Jongeren, de ICF-CY (International Classification of Functioning, Disability and Health Child
& Youth; WHO, 2007). De ICF-CY brengt in een gemeenschappelijke taal het menselijk
functioneren in kaart en is opgebouwd uit verschillende componenten (zie Figuur 1). Voor het
functioneren met CP geldt dat beperkingen in de lichaamsfuncties, zoals stoornissen in de
houding- of bewegingsfuncties, gevolgen hebben voor het functioneren in dagelijkse
activiteiten en in de maatschappelijke participatie (Agarwal & Verma, 2012). De beperkingen
van CP in de activiteiten en participatie kunnen zich binnen de ICF-CY op uiteenlopende
componenten en onderliggende domeinen voordoen. Vanuit de ICF-CY kan dus worden
verondersteld dat het functioneren met CP op uiteenlopende ICF-CY componenten diverse
problemen met zich meebrengt.

Naast de diverse problemen in het functioneren op uiteenlopende ICF-CY
componenten, brengt iedere levensfase andere problemen met zich mee in het functioneren. In
de levensloopbenadering, de zogenoemde life span approach, staan levensfasen en transities
centraal. Deze benadering biedt zicht op de levenslange ontwikkeling, met daarin individuele
verschillen en overeenkomsten (Baltes, 1987). Er is aangetoond dat de transitie van kind naar
adolescent andere taken en uitdagingen in het functioneren met zich meebrengt (Binks,
Barden, Burke, & Young, 2007; Chamberlain & Kent, 2005; Magill-Evans, Darrah, Pain,
Adkins, & Kratochvil, 2001). Uit deze bevindingen kan worden verondersteld dat kinderen en
adolescenten mogelijk verschillen van problemen in het functioneren binnen uiteenlopende

ICF-CY componenten.
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Figuur 1
De ICF-CY (WHO, 2007)
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Onderzoek heeft aangetoond dat kinderen en adolescenten met CP met name
problemen ervaren binnen het ICF-CY component activiteiten en participatie (Mayston,
2001; Ostensjo, Carlberg, & Vollestad, 2003). Uit onderzoek blijkt dat kinderen met CP met
name problemen ervaren op de ICF-CY domeinen mobiliteit; zelfverzorging; leren en
toepassen van kennis; en tussenmenselijke interacties en relaties (Beckung & Hagberg, 2002;
Ostensjo et al., 2003; Majnemer et al., 2008). Terwijl bij adolescenten met CP problemen met
betrekking tot het vinden van woonruimte, werk en relaties toenemen, in de ICF-CY
voorgesteld als belangrijke levensgebieden en tussenmenselijke interacties en relaties (Colver
et al., 2013; Horsman, Suto, Dudgeon, & Harris, 2010; Voorman, Dallmeijer, Van Eck,
Schuengel, & Becher, 2009). Echter, problemen binnen de ICF-CY domeinen zelfverzorging
en mobiliteit spelen een blijvende rol in de adolescentie (Donkervoort, Roebroeck, Wiegerink,
Van der Heijden-Maessen, & Stam, 2007; Nieuwenhuijsen, Donkervoort, Nieuwstraten,
Stam, & Roebroeck, 2009). Vanuit een levensloopbenadering kan worden gesteld dat
problemen op deze gebieden mogelijk van een andere aard zijn. Het blijkt dus dat binnen het
ICF-CY component activiteiten en participatie verschillende problemen worden ervaren
tussen kinderen en adolescenten met CP. Echter, de ervaren problemen aangetoond door deze
studies zijn middels standaardvragenlijsten gemeten en niet vanuit het eigen perspectief
verkregen. Vanuit de studies die deze problemen objectief hebben gemeten zijn ook
verschillen bekend binnen CP en ten aanzien van wel of geen CP.

Binnen CP is bekend dat de ernst van CP van invloed is op problemen in het
functioneren. De ernst van de CP wordt aan de hand van de Gross Motor Function

Classification System (GMFCS; Palisano et al., 1997) geclassificeerd in vijf niveaus, waarbij
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kinderen met niveau I de beste functionele mogelijkheden hebben en kinderen met niveau V
de minste. Uit onderzoeken blijkt dat het onathankelijk functioneren op diverse domeinen
binnen het ICF-CY component activiteiten en participatie athankelijk is van het GMFCS
niveau (Beckung & Hagberg, 2002; Law et al., 2006; Ostensjo et al., 2003). Zij tonen aan dat
er meer en ander soort problemen worden ervaren naarmate het GMFCS niveau hoger is. Er is
dus sprake van verschillen in ervaren problemen binnen het ICF-CY component activiteiten
en participatie tussen de GMFCS niveaus.

Naast de verschillen binnen CP zijn er ook verschillen ten aanzien van wel of geen CP.
Onderzoek heeft aangetoond dat kinderen en adolescenten met CP op diverse domeinen
binnen het ICF-CY component activiteiten en participatie verminderd functioneren ten
opzichte van gezonde leeftijdsgenoten (Beckung & Hagberg, 2002; Nieuwenhuijsen et al.,
2009; Ostensjo et al., 2003; Wiegerink, Roebroeck, Donkervoort, Cohen-Kettenis, & Stam,
2008). Bovendien blijkt dat zij afthankelijker zijn van hulp dan gezonde leeftijdsgenoten (King
et al., 2006; Morris, Kurinczuk, Fitzpatrick, & Rosenbaum, 2007). Uit deze bevindingen kan
worden verondersteld dat kinderen en adolescenten met CP mogelijk verschillen in ervaren
problemen binnen het ICF-CY component activiteiten en participatie ten opzichte van
gezonde leeftijdsgenoten.

Samenvattend kan worden gesteld dat er diverse onderzoeken bekend zijn over de
ervaren problemen van kinderen en adolescenten met CP verkregen op objectieve wijze. Deze
onderzoeken veronderstellen dat er diverse problemen binnen uiteenlopende ICF-CY
componenten worden ervaren tussen kinderen en adolescenten. Bovendien blijkt dat er
verschillen in ervaren problemen zijn ten aanzien van GMFCS niveau en wel of geen CP.
Echter, er is nog weinig bekend over de ervaren problemen van kinderen en adolescenten met
CP vanuit hun eigen perspectief. Onderzoek naar de ervaren problemen op subjectieve wijze
is relevant om inzicht te krijgen in de prioriteiten van deze personen, waardoor zorg op maat
kan worden geboden. Huidig onderzoek richt zich daarom op het verkrijgen van inzicht in de
zelf ervaren problemen van kinderen en adolescenten met CP. Tevens wordt gekeken naar
verschillen in ervaren problemen ten aanzien van leeftijdsgroepen, GMFCS niveau en wel of
geen CP. De vraagstelling luidt als volgt: Wat zijn de problemen die kinderen en adolescenten
met CP in verschillende leeftijdsgroepen ervaren vanuit hun eigen perspectief? Om de
vraagstelling te beantwoorden zijn de volgende onderzoeksvragen geformuleerd:

1. Wat voor ervaren problemen worden door kinderen en adolescenten met CP genoemd

onder de componenten van de ICF-CY?
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2. Iser sprake van een verschil in de genoemde ervaren problemen van kinderen en
adolescenten met CP ten aanzien van leeftijdsgroepen en GMFCS niveau?
3. Iser sprake van een verschil in de genoemde ervaren problemen van kinderen en
adolescenten ten aanzien van wel of geen CP?
De volgende hypothesen worden opgesteld: 1. Er worden diverse problemen verwacht binnen
uiteenlopende ICF-CY componenten tussen kinderen en adolescenten. 2. Er wordt verwacht
dat binnen het ICF-CY component activiteiten en participatie verschillende problemen
worden ervaren tussen kinderen en adolescenten. Daarnaast worden meer en ander soort
problemen verwacht naarmate het GMFCS niveau hoger is. 3. Er worden verschillen in
ervaren problemen verwacht binnen het ICF-CY component activiteiten en participatie tussen
kinderen en adolescenten met en zonder CP.
Methoden

In het huidige onderzoek werd deels gebruik gemaakt van de database van het
landelijke onderzoeksprogramma Pediatric Rehabilitation Research in the Netherlands
(PERRIN), welke zich richt op de ontwikkeling van kinderen en adolescenten met CP (zie
website http://perrin.nl). De leeftijdscohorten 0-5 jaar, 5-9 jaar, 9-16 jaar en 16-24 jaar uit de
PERRIN database werden gebruikt voor beantwoording van de eerste en tweede
onderzoeksvraag. Daarnaast werden aanvullend participanten zonder CP geworven voor
beantwoording van de derde onderzoeksvraag.

Participanten

Voor deelname aan het landelijke onderzoeksprogramma PERRIN golden de volgende
inclusiecriteria. Kinderen moesten voldoen aan een bevestigde diagnose van CP en in de
leeftijd van 0 tot 24 jaar zijn. Ook was goedkeuring van ouders nodig bij minderjarige
participanten. De exclusiecriteria waren een secundaire motorische aandoening en
onvoldoende beheersing van de Nederlandse taal.

In het huidige onderzoek zijn participanten met CP (N=246) geworven middels een
aselecte steekproef. Figuur 2 laat de selectieprocedure van dit onderzoek uit de PERRIN data
zien. Participanten werden enkel meegenomen wanneer de Canadian Occupational
Performance Measure (COPM; Law et al., 1999) was afgenomen. Verder golden dezelfde
inclusie- en exclusiecriteria als eerder genoemd voor het PERRIN onderzoeksprogramma.

De participanten zonder CP (N=57) zijn geworven middels een selecte
gemakssteekproef. Voor deze participanten gold dat zij in de leeftijd van O tot 24 jaar moesten

zijn. Daarnaast was goedkeuring van ouders nodig bij minderjarige participanten. De
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exclusiecriteria was onvoldoende beheersing van de Nederlandse taal. Er was in deze groep

geen sprake van participanten die niet deel konden of mochten nemen aan het onderzoek.

Figuur 2
Selectieprocedure huidig onderzoek van participanten uit de PERRIN data

PERRIN database N=424

v

Cohort 0-5 COPM N=53

Geen COPM/deelname N=44

J Totaal cohort 0-5 N=97

Totaal cohort 5-9 N=116
I Incomplete data N=5
\ll Geen COPM/deelname N=40

Cohort 5-9 COPM N=71

Totaal cohort 9-16 N=108
Geen COPM/deelname N=34

v
Cohort 9-16 COPM N=74

Totaal cohort 16-24 N=103
v Incomplete data N=17
Geen COPM/deelname N=38

Cohort 16-24 COPM N=48

|

Huidig onderzoek N=246

Instrumenten

COPM. De ervaren problemen van kinderen en adolescenten met en zonder CP
werden op eenzelfde wijze geinventariseerd middels de COPM (Law et al., 1999). De COPM
is een semigestructureerd interview en ontwikkeld om ervaren problemen in kaart te brengen
(Verkerk, Wolf, Louwers, Meester-Delver, & Nollet, 2006). Er werd in ieder interview
meteen gestart met de beginvraag: ‘Zijn er dingen die je moeilijk vindt of dingen die je graag
zou willen?’. Bij weinig respons werd doorgevraagd naar concretere situaties, zoals ‘thuis
voor je naar school gaat’, ‘op school’ of ‘in het weekend’. Vervolgens werd in ieder interview

gevraagd naar de belangrijkheid van de problemen. De vraag luidde: ‘Welke dingen die je
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moeilijk vindt, vind je het belangrijkst? Kun je hier een top vijf van maken?’. Bij het
leeftijdscohort 16-24 jaar mist de top vijf. De COPM blijkt een betrouwbaar en valide
meetinstrument (Carswell et al., 2004; Verkerk et al., 2006).

ICF-CY. Aan de hand van ICF-CY coderingen werden ervaren problemen uit de
COPM in kaart gebracht. leder ervaren probleem werd ondergebracht onder één van de vier
componenten van de ICF-CY, namelijk: lichaamsfuncties (aangeduid met ‘B’),
lichaamsstructuren (aangeduid met ‘S’), activiteiten en participatie (aangeduid met ‘D’) en
omgevingsfactoren (aangeduid met ‘E’). Ieder component bestaat uit meerdere onderliggende
domeinen en kunnen op basis van vier niveaus worden geclassificeerd. Hoe hoger het niveau,
des te gedetailleerder de codering en beschrijving. Binnen het component activiteiten en
participatie is een classificatie op niveau €én bijvoorbeeld het domein zelfverzorging
(aangeduid met ‘D5’). Een classificatie op het tweede niveau is bijvoorbeeld foiletbezoek
(aangeduid met ‘D530’). Een classificatie op het derde niveau is bijvoorbeeld reguleren
plassen (aangeduid met ‘D5300) en op het vierde niveau bijvoorbeeld juist uitvoeren plassen
(aangeduid met ‘D53001°). In het huidige onderzoek werd gebruik gemaakt van de ICF-CY
classificatie op het eerste niveau, omdat dit niveau de vergelijking van ervaren problemen
tussen leeftijdsgroepen, GMFCS niveau en wel of geen CP beter mogelijk maakte.

GMFCS. Om de ernst van CP in kaart te brengen werd de Nederlandstalige Gross
Motor Function Classification Scale (GMFCS) gebruikt (Palisano et al., 1997). Met de
GMFCS is de ernst van CP te beschrijven naar functionele mogelijkheden van het kind op het
gebied van mobiliteit. De GMFCS beschrijft vijf niveaus van functioneren. Kinderen met
niveau I hebben de beste functionele mogelijkheden en kinderen met niveau V de minste. De
GMEFCS blijkt een betrouwbaar en valide meetinstrument (Palisano, Rosenbaum, Bartlett, &
Livingston, 2008; Wood & Rosenbaum, 2000).

Procedure

De participanten met CP werden geworven via revalidatiecentra in Nederland. Alle
kinderen bezochten samen met hun ouder(s) het revalidatiecentrum waar door opgeleide
onderzoekers het GMFCS niveau werd vastgesteld en de COPM werd afgenomen. De afhame
van de COPM werd opgenomen en duurde circa 10 a 15 minuten.

De participanten zonder CP werden geworven via een middelbare school en twee
basisscholen. Na schriftelijke toezegging van de directeur werden de kinderen geinterviewd
op school door een individuele onderzoeker. De antwoorden van de kinderen werden
schriftelijk genoteerd. De werving van participanten vond plaats in maart 2015 en de

verwerking van data en analyses vonden in april 2015 plaats.
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Analyses

Voor beantwoording van de onderzoeksvragen werd gebruik gemaakt van een
kwalitatieve en kwantitatieve analyse.

Om de eerste onderzoeksvraag te beantwoorden werden de ervaren problemen voor
het geheel en naar leeftijdsgroepen kwalitatief beschreven. Met leeftijdsgroepen werden de
cohorten 0-5, 5-9, 9-16 en 16-24 jaar bedoeld. Vervolgens werden ervaren problemen naar de
ICF-CY coderingen ingedeeld. Door middel van SPSS werd beschrijvende statistiek
uitgevoerd door de frequenties van de ervaren problemen op kwantitatieve wijze te
berekenen. Tevens werd de nummer één van de COPM top vijf berekend.

Om de tweede en derde onderzoeksvraag te beantwoorden werd verder gegaan met de
kwantitatieve data van de eerste onderzoeksvraag. Voor beantwoording van de tweede
onderzoeksvraag werden de verschillen tussen de athankelijke variabele ervaren problemen
ten aanzien van de onafhankelijke variabelen leeftijdsgroepen (cohorten 0-5, 5-9, 9-16 en 16-
24 jaar) en GMFCS niveau (niveaus I, II, I11, IV en V) statistisch getoetst door middel van een
Pearson Chi-Kwadraat toets (0=0.05). Met dezelfde toets werd, voor beantwoording van de
derde onderzoeksvraag, gekeken of er sprake was van een verschil tussen de athankelijke
variabele ervaren problemen ten aanzien van de onafthankelijke variabele wel of geen CP.

Resultaten
Basiskenmerken participanten
In totaal bestond dit onderzoek uit 303 participanten, waarvan de meerderheid met CP
(N=246) en een deel zonder CP (N=57). De participanten met CP bestonden uit 159 jongens
(65%) en 87 meisjes (35%), zie Tabel 2. Het grootste deel van de participanten (49%) werd
geclassificeerd met GMFCS level 1. Bij 131 participanten (53%) was geen sprake van een
cognitieve beperking. De participanten zonder CP bestonden uit 30 jongens (53%) en 27
meisjes (47%), zie Tabel 3. Er was geen sprake van een cognitieve beperking bij de

participanten zonder CP.
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Tabel 2
Basiskenmerken participanten met CP
0-5 jaar 5-9 jaar 9-16 jaar  16-24 jaar  Totaal
(N=53) (N=71) (N=74) (N=48) (N=246)
Leeftijd in jaren, gemiddelde 4 7.8 13.6 20.1 11.1
(SD) (0) (1,1) (1.7) (1.4) (5.8)
Geslacht, n (%)
Jongen 33 (62) 46 (64) 50 (68) 30 (63) 159 (65)
Meisje 20 (38) 25 (35) 24 (32) 18 (38) 87 (35)
GMEFCS level, n (%)
I 14 (26) 40 (56) 32 (43) 35(73) 121 (49)
11 6(11) 11 (16) 9(12) 6 (13) 32 (13)
111 13 (25) 10 (14) 8(11) 2(4) 33 (13)
v 16 (30) 5(7) 12 (16) 3(6) 36 (15)
\Y 4 (8) 5(7) 13 (18) 1(2) 23 (9)
Missing - - - 1(0.5) 1(0.5)
Cognitieve beperking*, n (%)
Wel 28 (53) 18 (25) 21 (28) - 67 (27)
Niet 25 (47) 53 (75) 53(72) - 131 (53)
Missing - - - 48 (20) 48 (20)
* ]Q=intelligence quotiént
Tabel 3
Basiskenmerken participanten zonder CP
0-5 jaar 5-9 jaar 9-16 jaar  16-24 jaar  Totaal
(N=2) (N=21) (N=20) (N=14) (N=57)
Leeftijd in jaren, gemiddelde 5 7.8 12.2 20.6 12.4
(SD) (0) (0.9) (2.3) 3) (5.6)
Geslacht (%)
Jongen 2 (100) 12 (57) 9 (45) 7 (50) 30 (53)
Meisje 0 9(43) 11 (55) 7 (50) 27 (47)
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Ervaren problemen participanten met CP

In totaal werden 611 problemen genoemd door de 246 participanten met CP. De
meeste problemen werden, over alle leeftijden heen, genoemd binnen het ICF-CY component
activiteiten en participatie (D). De meest genoemde ICF-CY domeinen binnen dit component
waren respectievelijk mobiliteit (D4); maatschappelijk, sociaal en burgerlijk leven (D9); en
zelfverzorging (D5). Binnen de ICF-CY componenten functies en anatomische eigenschappen
(B) en externe factoren (E) werden weinig problemen genoemd. In bijlage I is een volledig
overzicht van frequenties van de ervaren problemen binnen de ICF-CY componenten te
vinden per leeftijdsgroep.

In de leeftijd van O tot 5 jaar werden 109 problemen genoemd door 53 participanten.
De meeste problemen werden genoemd binnen de domeinen algemene taken en eisen (D2);
mobiliteit (D4); en tussenmenselijke relaties en interacties (D7). Problemen binnen het
domein mobiliteit werden het meest belangrijk gevonden. Voorbeelden van ervaren
problemen op ieder van deze domeinen zijn: ‘omgaan met veranderingen’ (D2), ‘lopen is
lastig’ (D4) en ‘zelfstandig contact met anderen’ (D7). In Tabel 4 is een kort overzicht van de

meest genoemde domeinen binnen het component activiteiten en participatie te vinden.

Tabel 4
Frequentie problemen, nummer 1 positie in top 5 en meest genoemde problemen

Leeftijd 0-5 jaar (N=53) / 109 problemen

ICF-CY code Frequentie N Nummer 1 Meest genoemde
(%) positie N (%) problemen

D4: mobiliteit 18 (17) 9 (17) Zitten, lopen

D2: algemene taken en eisen 18 (17) 4(8) Drammen, structuur

D7: tussenmenselijke interacties 16 (15) 8 (15) Aandacht, athankelijk

en relaties contact

In de leeftijd van 5 tot 9 jaar werden 218 problemen genoemd door 71 participanten. De
meeste problemen werden genoemd binnen de domeinen zelfverzorging (D5);
maatschappelijk, burgerlijk en sociaal leven (D9); en ‘niet te coderen’ problemen (NC).
Problemen binnen het domein maatschappelijk, sociaal en burgerlijk leven werden het meest
belangrijk gevonden. Voorbeelden van ervaren problemen op ieder van deze domeinen zijn:

‘mijzelf aan- en uitkleden’ (D5), ‘niet mee mogen doen met voetbal’ (D9) en ‘anders zijn dan
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anderen’ (NC). In Tabel 5 is een kort overzicht van de meest genoemde domeinen binnen het

component activiteiten en participatie te vinden.

Tabel 5
Frequentie problemen, nummer I positie in top 5 en meest genoemde problemen

Leeftijd 5-9 jaar (N=71) / 218 problemen

ICF-CY code Frequentie N Nummer 1 Meest genoemde

(%) positie N (%) problemen
NC: niet te coderen; begeleiding 50 (23) 16 (23) Anders zijn, niet zelfstandig,
nodig, gehandicapt zijn, tempo opkomen zichzelf

en evenwicht

D9: maatschappelijk, sociaal en 44 (20) 23 (32) Buitenspelen, fietsen, rennen,
burgerlijk leven voetbal
D5: zelfverzorging 42 (19) 10 (14) Aankleden, sluitingen, eten

In de leeftijd van 9 tot 16 jaar werden 146 problemen genoemd door 74 participanten. De
meeste problemen werden genoemd binnen de domeinen leren en toepassen van kennis (D1);
mobiliteit (D4); en maatschappelijk, sociaal en burgerlijk leven (D9). Problemen binnen het
domein mobiliteit werden het meest belangrijk gevonden. Voorbeelden van ervaren
problemen op ieder van deze domeinen zijn: ‘beter willen schrijven’ (D1), ‘brommer besturen
kan niet’ (D4) en ‘willen fietsen met vrienden’ (D9). In Tabel 6 is een kort overzicht van de

meest genoemde domeinen binnen het component activiteiten en participatie te vinden.

Tabel 6
Frequentie problemen, nummer 1 positie in top 5 en meest genoemde problemen

Leeftijd 9-16 jaar (N=74) / 146 problemen

ICF-CY code Frequentie N Nummer 1 Meest genoemde

(%) positie N (%) problemen
D9: maatschappelijk, sociaal en 42 (29) 14 (19) Voetbal, rennen, fietsen
burgerlijk leven
D4: mobiliteit 39 (27) 28 (38) Lopen, besturen brommer
D1: leren en toepassen van 22 (15) 13 (18) Schrijven, rekenen

kennis
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In de leeftijd van 16 tot 24 jaar werden 138 problemen genoemd door 48 participanten. De
meeste problemen werden genoemd binnen de domeinen mobiliteit (D4); huishouden (D6);
zelfverzorging (D5); en maatschappelijk, sociaal en burgerlijk leven (D9). Voorbeelden van
ervaren problemen op ieder van deze domeinen zijn: ‘reizen met het openbaar vervoer’ (D4),
‘koken gaat lastig’ (D6), ‘nagels knippen’ (D5) en ‘deelnemen aan een tennistoernooi’ (D9).
In Tabel 7 is een kort overzicht van de meest genoemde domeinen binnen het component

activiteiten en participatie te vinden.

Tabel 7
Frequentie problemen, nummer 1 positie in top 5 en meest genoemde problemen

Leeftijd 16-24 jaar (N=48) / 138 problemen

ICF-CY code Frequentie N Nummer 1 Meest genoemde
(%) positie N (%)  problemen
D4: mobiliteit 42 (30) - Reizen openbaarvervoer, ver

lopen, traplopen

D6: huishouden 27 (20) - Koken, huishoudelijke taken

D5: zelfverzorging 21 (15) - Nagels knippen, sluitingen,
eten

D9: maatschappelijk, sociaal en 21 (15) - Deelnemen tennistoernooi,

burgerlijk leven diverse sporten

Verschillen in ervaren problemen binnen CP

Naar leeftijdsgroepen. Uit Figuur 3 blijkt dat er verschillen zijn in het voorkomen
van de ervaren problemen per domein binnen het ICF-CY component activiteiten en
participatie. Op vier domeinen werden belangrijke verschillen geidentificeerd. De figuur laat
zien dat op de domeinen algemene taken en eisen en tussenmenselijke interacties en relaties
meer problemen werden genoemd in de leeftijdsgroep 0-5 jaar. Daarnaast is te zien dat op de
domeinen belangrijke levensgebieden en huishouden meer problemen werden genoemd in de

leeftijdsgroep 16-24 jaar. De verschillen in de frequenties bleken statistisch significant met de

Chi-kwadraat toets, X (51, N=611) =242, p < .05.
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Verschil ten aanzien van leeftijdsgroepen
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Figuur 3. In het figuur zijn de verschillen per domein met name binnen het component
activiteiten en participatie te zien. Niet ieder domein is opgenomen, omdat deze niet altijd

werden gescoord of er geen sprake was van een verschil.

Naar GMFCS niveau. Uit Figuur 4 blijkt dat er verschillen zijn in het voorkomen van
de ervaren problemen per domein binnen het ICF-CY component activiteiten en participatie.
Op ICF-CY domeinen werden belangrijke verschillen geidentificeerd. De figuur laat zien dat
op de domeinen communicatie; mentale functies; en tussenmenselijke interacties en relaties
meer problemen werden genoemd door de hogere GMFCS niveaus (niveau IV en V) dan door

de lagere GMFCS niveaus (niveau I, II en III). De verschillen in de frequenties ten aanzien

van het GMFCS niveau bleken statistisch significant met de Chi-kwadraat toets, X’ 2 (68, N =

608) = 127, p < .05.
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Verschil ten aanzien van GMFCS niveau
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Figuur 4. In het figuur zijn de verschillen per domein met name binnen het component
activiteiten en participatie te zien. Niet ieder domein is opgenomen, omdat deze niet altijd

werden gescoord of er geen sprake was van een verschil.

Ervaren problemen van participanten met CP vs. zonder CP

Binnen het ICF-CY component activiteiten en participatie werden kwalitatief op drie
domeinen belangrijke verschillen geidentificeerd tussen participanten zonder en met CP. Op
de overige ICF-CY componenten werden weinig verschillen gevonden. Binnen het ICF-CY
domein tussenmenselijke interacties en relaties (D7) noemden participanten met CP
bijvoorbeeld: ‘ik wil graag meer vrienden’. Participanten zonder CP noemden bijvoorbeeld:
‘ik vind het lastig om vriendschappen te onderhouden in combinatie met mijn drukke leven’.
Binnen het ICF-CY domein belangrijke levensgebieden (D8) noemden participanten met CP
bijvoorbeeld: ‘het vinden van een baan is moeilijk’ en ‘de baan uitvoeren die ik graag zou
willen lukt niet’. Participanten zonder CP noemden bijvoorbeeld: ‘omgaan met de hoge
werkdruk is lastig’. Binnen het ICF-CY domein maatschappelijk, sociaal en burgerlijk leven
(D9) noemden participanten met CP bijvoorbeeld: ‘ik wil mee kunnen voetballen met
vrienden’. Participanten zonder CP noemden bijvoorbeeld: ‘ik wil graag beter voetballen’.

Naast de kwalitatieve verschillen zijn ook kwantitatieve verschillen gevonden. Uit

Figuur 5 blijkt dat er verschillen zijn in het voorkomen van de ervaren problemen per domein
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binnen het ICF-CY component activiteiten en participatie. Op drie domeinen werden
belangrijke verschillen geidentificeerd. De figuur laat zien dat participanten met CP op de
domeinen mobiliteit; zelfverzorging; en ‘niet te coderen’ problemen beduidend meer

problemen noemen dan participanten zonder CP. De verschillen in de frequenties ten aanzien

van het wel of niet hebben van CP bleken statistisch significant met de Chi-kwadraat toets, X

? (133, N=1763) = 880, p < .05.

Verschil ten aanzien wel of geen CP
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Figuur 5. In het figuur zijn de verschillen per domein met name binnen het component
activiteiten en participatie te zien. Niet ieder domein is opgenomen, omdat deze niet altijd

werden gescoord of er geen sprake was van een verschil.

Discussie

Het doel van dit onderzoek was om inzicht te verkrijgen in de zelf ervaren problemen
van kinderen en adolescenten met CP in verschillende leeftijdsgroepen. Tevens werd gekeken
naar verschillen in ervaren problemen ten aanzien van leeftijdsgroepen, GMFCS niveau en
wel of geen CP.
Ervaren problemen participanten met CP

Het blijkt dat de meeste problemen, over alle leeftijden, worden genoemd binnen het
ICF-CY component activiteiten en participatie. De meest genoemde domeinen waren
respectievelijk mobiliteit; maatschappelijk, sociaal en burgerlijk leven; en zelfverzorging.

Daarnaast blijkt uit de resultaten dat er tussen de leeftijdsgroepen kwalitatief diverse
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problemen worden genoemd op verschillende ICF-CY domeinen. Dit is in overeenstemming
met de literatuur waaruit blijkt dat de transitie van kind naar adolescent andere taken en
uitdagingen met zich meebrengt in het functioneren, waardoor mogelijk een verschil in
problemen (Binks et al., 2007; Chamberlain & Kent, 2005; Magill-Evans et al., 2001).
Verschillen in ervaren problemen binnen CP

Naar leeftijdsgroepen. Het blijkt dat het voorkomen van ervaren problemen binnen
het component activiteiten en participatie per domein significant verschilt tussen de
leeftijdsgroepen. Kinderen ervaren met name problemen binnen de domeinen die betrekking
hebben op dagelijkse activiteiten, zoals algemene taken en eisen. Terwijl door adolescenten
meer problemen worden ervaren binnen de domeinen die betrekking hebben op
maatschappelijke participatie, zoals belangrijke levensgebieden en huishouden. Dit is in
overeenstemming met de literatuur, waarin wordt verondersteld dat problemen betreft de
maatschappelijke participatie toenemen in de adolescentie (Colver et al., 2013; Horsman et
al., 2010; Voorman, et al., 2009). Een opvallende bevinding is in de leeftijdsgroep 0-5 jaar ten
opzichte van de andere leeftijdsgroepen meer problemen worden ervaren in relaties. Dit in
tegenstelling tot de literatuur waaruit blijkt dat problemen betreft relaties in de adolescentie
juist toenemen (Colver et al., 2013; Horsman et al., 2010; Voorman et al.,2009). Een
mogelijke verklaring is dat problemen in de relaties onderbelicht zijn gebleven bij
adolescenten, doordat zij problemen op andere domeinen mogelijk belangrijker vonden. Dit
toont dus niet aan dat er geen sprake is van meer problemen betreft relaties in de adolescentie.

Naar GMFCS niveau. Het blijkt dat het voorkomen van ervaren problemen binnen
het component activiteiten en participatie per domein significant verschilt tussen GMFCS
niveaus. De verwachting dat meer problemen worden ervaren naarmate het niveau van de
GMFCS niveau hoger is, wordt in dit onderzoek niet bevestigd (Beckung & Hagberg, 2002;
Ostensjo et al., 2003). Tegengesteld werd aangetoond dat kinderen en adolescenten met
GMFCS classificatie niveau I in vergelijking met de andere GMFCS niveaus de meeste
problemen ervaren. Een mogelijke verklaring is dat de participanten met GMFCS niveau I
wellicht motorisch meer mogelijkheden hebben en hierdoor relatief meer problemen zouden
kunnen ervaren.
Ervaren problemen van participanten met CP vs. zonder CP

Uit de kwalitatieve analyse komt naar voren dat er verschillen zijn in ervaren
problemen tussen wel of geen CP binnen het component activiteiten en participatie.
Daarnaast blijkt dat kinderen en adolescenten met CP significant meer problemen noemen op

de domeinen mobiliteit en zelfverzorging dan gezonde leeftijdsgenoten. Dit is in
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overeenstemming met de literatuur, waaruit blijkt dat kinderen en adolescenten met CP op
diverse domeinen binnen het component activiteiten en participatie verminderd functioneren
ten opzichte van gezonde leeftijdsgenoten (Beckung & Hagberg, 2002; Nieuwenhuijsen et al.,
2009; Ostensjo et al., 2003; Wiegerink et al., 2008). Door het verminderd functioneren
ervaren zij mogelijk meer problemen op deze domeinen. Er is dus daadwerkelijk sprake van
verschillen in ervaren problemen tussen kinderen en adolescenten met en zonder CP.

Sterke punten en beperkingen onderzoek

Er zijn een aantal sterke punten te noemen over dit onderzoek. Door voorgaande
studies is met standaardmeetinstrumenten al veel onderzoek gedaan naar de vaardigheden en
het functioneren van kinderen en adolescenten met CP. Het huidige onderzoek is een
aanvulling op eerdere onderzoeken, omdat er middels de COPM inzicht wordt verkregen in de
problemen die kinderen en adolescenten ervaren vanuit hun eigen perspectief. Hierover zijn
slechts weinig onderzoeken bekend, terwijl het een belangrijke aanvulling is om de
prioriteiten van personen met CP duidelijk te krijgen. Aansluitend op het voorgaande heeft dit
onderzoek dus ook een maatschappelijk belang. Inzicht in de problemen die kinderen en
adolescenten vanuit hun eigen perspectief ervaren draagt bij aan een betere afstemming van
de zorg op de behoeften van kinderen en adolescenten met CP. Professionals kunnen namelijk
de ervaringen en prioriteiten van cliénten met CP meenemen in het vaststellen van
behandeldoelen. Ten slotte wordt in het onderhavige onderzoek een grote leeftijdsrange
meegenomen. Dit geeft inzicht in de verschillen in ervaren problemen over de gehele
ontwikkeling van kinderen en adolescenten.

Naast de sterke kanten van huidig onderzoek zijn ook een aantal beperkingen te
noemen. De kenmerken van de participanten met en zonder CP brengen beperkingen met zich
mee. Zo is er sprake van ondervertegenwoordiging bij bepaalde groepen. De kinderen en
adolescenten met CP hadden namelijk vrij hoge niveaus van motorisch functioneren (GMFCS
level I). Bovendien waren de vergelijkingsgroepen zonder CP niet ideaal, met name omdat het
leeftijdscohort O tot 5 jaar fors was ondervertegenwoordigd. Door deze beperking moeten
conclusies ten aanzien van het GMFCS niveau en participanten zonder CP met
voorzichtigheid worden geinterpreteerd. Daarnaast is een beperking van het onderzoek dat het
coderen van de genoemde ervaringen aan de hand van de ICF-CY grotendeels gebaseerd zijn
op de eigen inzichten van de onderzoeker. Hierdoor kan mogelijk sprake zijn van minder

betrouwbare resultaten, waardoor deze met voorzichtigheid moeten worden geinterpreteerd.
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Implicaties

Uit dit onderzoek is een volgende aanbeveling voor vervolgonderzoek voortgekomen.
Tijdens het afnemen van de COPM kwam naar voren dat de manier van uitvragen athankelijk
is van de onderzoeker, waardoor de resultaten minder betrouwbaar zouden kunnen zijn. In
vervolgonderzoek zou bij het gebruik van de COPM duidelijke afspraken moeten worden
gemaakt over de wijze van vragen stellen en hoe ver mag worden doorgevraagd. Bovendien
zou training voorafgaand aan het onderzoek en werken met meerdere onderzoekers kunnen
zorgen voor meer overeenstemming en betrouwbaarheid.

Naast de aanbeveling voor vervolgonderzoek is uit het huidige onderzoek een
praktische implicatie voortgekomen. De COPM blijkt een bruikbaar instrument om de ervaren
problemen van kinderen en adolescenten vanuit hun eigen perspectief te inventariseren. In de
praktijk is het relevant om naast de standaardvragenlijsten ook regelmatig de COPM te
gebruiken. Dit een relevante aanvulling, omdat de problemen van personen met CP vanuit
hun eigen perspectief in beeld worden gebracht. De hulpverlening kan hierdoor betere zorg op
maat bieden.

Conclusie

De meeste problemen worden, over alle leeftijden, genoemd binnen het ICF-CY
component activiteiten en participatie. Binnen dit component nemen de domeinen mobiliteit;
maatschappelijk, sociaal en burgerlijk leven; en zelfverzorging de overhand. Daarnaast kan
worden geconcludeerd dat tussen de leeftijdsgroepen kwalitatief diverse problemen worden
ervaren binnen verschillende ICF-CY domeinen. Het blijkt dat het voorkomen van ervaren
problemen binnen het component activiteiten en participatie per domein significant verschilt
tussen de leeftijdsgroepen, GMFCS niveaus en wel of geen CP. Ten slotte komt naar voren
dat het voor de praktijk relevant is om naast standaardvragenlijsten ook regelmatig de COPM
te gebruiken. Problemen worden zo vanuit het eigen perspectief in beeld gebracht, waardoor

de hulpverlening betere zorg op maat kan bieden.
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Bijlage I: ervaren problemen participanten met CP

Tabel 4

26

Frequentie ervaren problemen, nummer 1 positie en meest genoemde problemen

Leeftijd 0-5 jaar (N=53) / 109 problemen

ICF-CY code Frequentie N Nummer 1 Meest genoemde
(%) positie N (%) problemen

B4: functies van het hart en 2 (1.8) 1(1.9) Vermoeidheid

bloedvatenstelsel etc.

D2: algemene taken en eisen 18 (16.5) 4 (7.5) Drammen, frustratie,
plannen, structuur

D3: communicatie 2 (1.8) 2(3.8) Praten

D4: mobiliteit 18 (16.5) 9(17) Zitten, tillen, lopen,
verplaatsten, reizen

D5: zelfverzorging 12 (11) 2(3.8) Zindelijkheid, aankleden,
naar toilet gaan, eten, drinken

D7: tussenmenselijke interacties 16 (14.7) 8 (15.1) Aandacht, verschillen,

en relaties afhankelijk, contact, op
bezoek

D8: belangrijke levensgebieden 2 (1.8) 0 Aandacht, spelen

D9: maatschappelijk, sociaal en 13 (11.9) 4(7.5) weinig vrije tijd, activiteiten

burgerlijk leven (speeltuin), mobiliteit, reizen

E3: ondersteuning en relaties 6 (5.5) 2 (3.8) Hulpmiddelen, veel regelen
(ouders)

E4: attitudes 1(0.9) 1(1.9) Omgeving

ES: diensten, systemen en beleid 5(4.6) 3(5.7) Taxi, hulp, oppas

NC: niet te coderen; begeleiding 14 (12.8) 7(13.2) Feit gehandicapt zijn,

nodig, gehandicapt zijn, tempo

en evenwicht

begeleiding nodig hebben,

evenwicht, tempo school




ERVAREN PROBLEMEN KINDEREN EN ADOLESCENTEN MET CP

Tabel 5
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Frequentie problemen, nummer 1 positie in top 5 en meest genoemde problemen

Leeftijd 5-9 jaar (N=71) / 218 problemen

ICF-CY code Frequentie N Nummer 1 Meest genoemde
(%) positie N (%) problemen

B1: mentale functies 4(1.8) 1(1.4) Slapen, concentratie

B4: functies van het hart en 2(0.9) 1(1.4) Vermoeidheid

bloedvatenstelsel etc.

BS5: functies van 1(0.5) 0 Speeksel verlies

spijsverteringsstelsel etc.

D1: leren en toepassen van 9@4.1) 1(1.4) Schrijven, lezen, rekenen

kennis

D2: algemene taken en eisen 6 (2.8) 1(1.4) Moeite veranderingen,
moeilijkheden gedrag

D3: communicatie 9@4.1) 6 (8.5) Duidelijk maken aan anders,
praten

D4: mobiliteit 33 (15.1) 6 (8.5) Handen gebruiken,
nauwkeurig handgebruik
(knutselen), (ver) lopen

D5: zelfverzorging 42 (19.3) 10 (14.1) Aankleden, sluitingen
(veters/knopen) dicht, eten,
tandenpoetsen, toilet gaan

D7: tussenmenselijke interacties 3(1.4) 2(2.8) Graag vrienden willen

en relaties

D8: belangrijke levensgebieden 13 (6) 4(5.6) Betrokkenheid bij spel,
zichzelf vermaken

D9: maatschappelijk, sociaal en 44 (20.2) 23 (32.4) Buitenspelen, fietsen,

burgerlijk leven rennen, voetbal, zwemmen,
sporten

E1: producten en technologie 1(0.5) 0 Traplift

E4: attitudes 1(0.5) 0 Omgeving

NC: niet te coderen; begeleiding 50 (23) 16 (22.5) Anders zijn, niet alleen

nodig, gehandicapt zijn, tempo

en evenwicht

buiten, niet zelfstandig,

spalken, opkomen zichzelf
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Tabel 6
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Frequentie problemen, nummer 1 positie in top 5 en meest genoemde problemen

Leeftijd 9-16 jaar (N=74) / 146 problemen

ICF-CY code Frequentie N Nummer 1 Meest genoemde
(%) positie N (%) problemen

B1: mentale functies 2(1.4) 1(1.4) Concentratie

B7: functies van het 1(0.7) 1(1.4) Vasthouden

bewegingssysteem

D1: leren en toepassen van 22 (15) 13 (17.6) Schrijven, rekenen, lezen,

kennis leren

D2: algemene taken en eisen 2(1.4) 1(1.4) Minder snel boos

D3: communicatie 2(1.4) 2(2.7) Praten, beter verstaanbaar

D4: mobiliteit 39 (26.7) 28 (37.8) Lopen, 2 handen
gebruiken, besturen
brommer

D5: zelfverzorging 16 (11) 6 (8.1) Eten snijden, zelf naar toilet

D7: tussenmenselijke interacties 3(2) 34.1) Buitenspelen vrienden, meer

en relaties sociale contacten

D8: belangrijke levensgebieden 4(2.7) 0 Diverse banen bv.
vliegtuigpiloot,
betrokkenheid spel bv.
tikkertje

D9: maatschappelijk, sociaal en 42 (28.8) 14 (18.9) Voetbal, tennis, hockey,

burgerlijk leven rennen, fietsen

E3: ondersteuning en relaties 1(0.7) 0 Minder kinderen weg lopen

NC: niet te coderen; begeleiding 12 (8.2) 5(6.8) Sneller huiswerk maken,

nodig, gehandicapt zijn, tempo

en evenwicht

beter evenwicht, begeleiding

nodig hebben
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Frequentie problemen, nummer 1 positie in top 5 en meest genoemde problemen

Leeftijd 16-24 jaar (N=48) / 138 problemen

ICF-CY code Frequentie N Nummer 1 Meest genoemde
(%) positie N (%) problemen

B1: mentale functies 1(0.7) - Slapen

B4: functies van het hart en 2(1.4) - -

bloedvatenstelsel etc.

B7: functies van 1(0.7) - Reflexen

bewegingssysteem

D1: leren en toepassen van 2(1.4) - Schrijven

kennis

D2: algemene taken en eisen 2(1.4) - Telefoneren en schrijven
tegelijk, omgaan met stress

D3: communicatie 2(1.4) - Telefoneren tijdens werk

D4: mobiliteit 42 (30.4) - Reizen openbaarvervoer,
ver lopen, traplopen,
verplaatsen

DS5: zelfverzorging 21 (15.2) - Nagels knippen, sluitingen
dichtdoen, eten

D6: huishouden 27 (19.6) - Koken, huishoudelijke
taken

D7: tussenmenselijke interacties 4(2.9) - Contact vreemden,

en relaties vriendschappen

D8: belangrijke levensgebieden 13 (9.4) - Werk vinden

D9: maatschappelijk, sociaal en 21 (15.2) - Deelnemen tennistoernooi,

burgerlijk leven

diverse sporten




