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Samenvatting

This study aims to identify the factors that arardfuence on parenting stress in parents of aatist
children. Previous studies have found that parehéaitistic children experience more parentingssire
than parents of children without autism or otheagdioses. Parenting stress can result in negative
outcomes for the family as stressed parents tengrowide less effective stimulation for the
development of the child. Stressed parents alse hdugher risk of becoming depressed and having a
decreased physical health.

The influence of children’s age, parental educaiidevel, the behavioural problems, autistic

symptoms of the child and of their parents, on miamg stress were investigated in a group of 39
autistic Dutch children. Children were betweendhes of 8 and 17 years old. A control group of non-
autistic children (n = 84Agemin = 9, max= 14) was used to examine whether or not parestirgps
was higher among the parents of the autistic aildParenting stress was quantified using the
Nijmeegse Ouderlijke Stress Index, behavioural lemks with the Strengths and Difficulties
Questionnaire and the Autism Quotient-test was tgadeasure the severity of autistic symptoms in
the children and parents.
Results indicated that: (1) The parents of thestatchildren reported significantly higher leveis
parenting stress than the parents of the non-autisiidren. (2) Higher levels of education in meth
and more severe autistic symptoms in the autisiidren and parents is a significant predictortfor
level of parenting stress. (3) Behavioural problethe autistic children were significantly reldte
parenting stress.

These results confirm previous research, but gisa :iew light on factors associated with
parenting stress in parents of autistic childrehisTknowledge can be used in psycho-education,

prevention and intervention methods for paren@utistic children.
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Welke factoren houden verband met de mate van lijidestressbeleving bij ouders van kinderen

met autisme?

De bezuinigingen op de volksverzekering AWBZ hebgesie gevolgen voor mensen met een
verstandelijke beperking, mantelzorgers, gemeesrteste zorgsector (van Rijn, 2013). Deze
bezuinigingen houden in dat voor zover mogelijk sganmet een verstandelijke beperking thuis
moeten gaan/blijven wonen met behulp van mantelzanghoudelijke hulp en thuiszorg. Deze hulp
wordt voortaan bekostigd vanuit de Wet MaatschajeeDndersteuning en geregeld door de
gemeenten in plaats van door de regering. De gdasmeeijn van plan dat de familie en vrienden
standaard een deel van de zorg voor hulpbehoevameich te nemen om de grote bezuinigingen te
kunnen halen. Dit betekent dat de mantelzorgeestriaun baan, een aanzienlijke zorgtaak krijgen
(van Rijn, 2013). Voor de nieuwe generatie kindarest een lichtere verstandelijke beperking zal dit
direct gevolgen hebben en zij zullen vaker (langfmrjs moeten blijven wonen, in plaats van binnen
een zorginstelling. Het is van belang om te ondeken welke gevolgen dit heeft op het gezinsleven.

Het opvoeden van kinderen is niet altijd even gedalik en kan regelmatig de nodige
stressmomenten opleveren voor ouders en kindetsrkideren speciale behoeftes blijken te hebben,
kan dit nog meer druk leggen op het gezinslevenotlierzoek komt naar voren dat ouders van
kinderen met autisme gemiddeld meer stress belewvdmmvendien een uniek soort stress ervaren in
vergelijking met ouders van kinderen met andereraiesen of zonder stoornis (Schieve, Blumberg,
Rice, Visser, & Boyle, 2007; Baker-Ericzen, Brookrfarazee, & Stahmer, 2005; Davis & Carter,
2008). Zo ervaren zij bijvoorbeeld meer financiésten en meer beperkingen in sociale activiteiten
(Hauser-Cram, Warfield, Shonkoff, & Kraus, 2001jj. lBnderen met autisme zijn er beperkingen in
de sociale interactie, de (non-verbale) commurecatti de verbeelding (American Psychiatric
Association, 2000). Deze kinderen vertonen bepekteerhalende gedragspatronen, stereotiep
gedag, het extreem vasthouden aan routines, vatgdixaties en obsessies en een sterk verhoogde of
verlaagde reactiviteit op prikkels (Kerig & Wena006). De Gezondheidsraad (2009) schat de
prevalentie van autisme in Nederland tussen den@®@ per 10.000 mensen.

Ouderlijke stressbeleving bij ouders van kindere autisme is een onderwerp waar al
studies over bestaan (Schieve et al., 2007). Qaéaatoren die van invloed zijn op deze ouderlijke
stressbeleving is tot op heden nog weinig bekewetlddel van deze scriptie is om meer factoren te
identificeren die van invloed kunnen zijn op de exlifke stressbeleving bij ouders van kinderen met
autisme. De uitkomst van dit onderzoek kan ingezatien om gezinnen te ondersteunen en concrete
handvatten te bieden bij de opvoeding van eenkiedautisme. In het meest ideale geval zullen in de
toekomst alle factoren geidentificeerd worden déeninzicht kunnen geven in de beleving en
ervaring van ouders van een kind met autisme. &itJoor zowel de ouders als voor het kind zelf

naarmate het ouder wordt, meer inzicht bieden ieigen mogelijkheden en beperkingen. De kennis
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over de factoren die van invloed zijn kunnen ing@zarden als richtlijn voor preventie, interventie

psycho-educatie als een kind wordt gediagnosticesideen vorm van autisme.

Het ouderlijk functioneren

Baartman (2003) stelt dat de ouder een bijzondetrekkenheid heeft met het kind, een
speciale verantwoordelijkheid die de ouder voomaird anders voelt. Om hieraan vorm te kunnen
geven moet er volgens de theorie van Baartman @@anabrwaarden worden voldaan. De eerste
voorwaarde is steun, ouders hebben steun nodifpvanele zijde en van informele zijde. Met
informeel wordt de familie en kenniskring bedodtimeel is alle steun buiten de familie en
kenniskring. De tweede voorwaarde is voldoeningleosi zouden voldoening moeten beleven aan het
feit dat het kind hen nodig heeft, dat het kindda®r kan functioneren. De laatste voorwaarde houdt
acceptatie in, ouders zullen moeten acceptereredgeen perfecte ouders zijn.

Ouderlijke stressbeleving kan bepalend zijn voarduglerlijk functioneren, het kan zorgen
voor negatieve uitkomsten voor zowel het kind aldainilie (Deater-Deckard, 2004; Oelofsen &
Richardson, 2006). Gestreste ouders kunnen de kidlivig van het kind minder optimaal stimuleren
en hebben een hoger risico op het ontwikkelen eaindepressie en een zwakkere fysieke gezondheid.
Ouders die constant veel stress ervaren, kunnesranehgeren op hun kinderen dan ouders met
minder stressbeleving (Bucx & de Roos, 2011),edigeren gemiddeld minder kalm en consequent op
hun kind. Ouders ontvangen niet altijd steun in dinacte omgeving en kunnen mogelijk aan het
twijfelen worden gebracht over hun competenties decontkenning van familie en kennissen
(Berckelaer-Onnes & Hansen, 2004). Door deze hamg$sginzekerheid en de onvoldoende steun

vanuit de omgeving is het voor veel ouders een liji@estap om professionele hulp te zoeken.

Ouderlijke stressbeleving

Er zijn verbanden aangetoond tussen ouderlijkessitedeving en problemen in het
functioneren van kinderen en ouders bij normaakikkielende kinderen, zoals in het onderzoek van
Crnic en zijn collega’s (2005). Zij hebben ondekzaggevoerd bij 125 normaal ontwikkelende
kinderen tussen 2 en vijf jaar oud. Zij vondenaladerlijke stressbeleving in het dagelijkse leven e
voorspeller is voor probleemgedrag en de interdotisen ouder en kind. Ouders die stressbeleving
beleven kunnen een positieve groei van zowel et &ls de ouders zelf belemmeren, omdat ze
minder goed in staat blijken te zijn om effectief@htwikkeling te stimuleren (Wullfaert, 2010).
Vooral op kinderen met een verstandelijke beperkangdit veel effect hebben. Dit blijkt uit een
studie van Pazcowski en Baker (2007), zij ondertaatbf de manier waarop moeders reageren op
hun kind verschillend effect heeft op kinderenmiiemaal ontwikkelden of een achterstand hebben in
hun ontwikkeling.

225 Families uit Pennsylvania en Californié hebdam dit onderzoek gepatrticipeerd, de

kinderen waren allemaal vier jaar oud. Er was @ermkinderen met een ontwikkelingsachterstand
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en een groep kinderen zonder ontwikkelingsachtedst@an de hand van vragenlijsten is gemeten of
de ouders het gevoel hebben dat ze controle hebeerhun leven en op welke manier de ouders
reageren op probleemgedrag van het kind of in ragasituaties. De Child Behavior Checklist is
gebruikt om de mate van probleemgedrag bij de kemée meten. De uitkomst was dat de moeders in
de groep van de kinderen met een ontwikkelingsestiaied meer probleemgedrag rapporteerden dan
moeders in de groep van de normaal ontwikkelenageken. Als de moeders gemiddeld tot hoog
scoorden op inadequaat reageren hadden de kindederontwikkelingsachterstand groep een
aanzienlijke hogere score op probleemgedrag. Aleaeder hoog scoorden op responsief reageren
hadden beide groepen kinderen gelijkwaardige sapgsobleemgedrag.

Aan deze conclusie kunnen twijfels gesteld wordemgazien de resultaten alleen gebaseerd
zZijn op zelfrapportage van de ouders, maar dezthegen ondersteunen wel de visie dat het
opvoedingsgedrag van ouders van grotere invloed lsnderen met een verstandelijke beperking.
Het is bekend dat autisme een erfelijke factorth@eflstein & Rutter, 1977). Het is dan de vraag of
de ouders minder responsief reageren omdat zautidtische trekken hebben of omdat de kinderen
minder wederkerig zijn in contact. De autistisaledkken van de ouders kunnen een invioed hebben
gehad op de resultaten van het onderzoek, maad@inPazcowski en Baker (2007) niet
meegenomen. In dit onderzoek zullen daarom detisetie trekken van de ouders wel meegenomen
worden. Het is van belang om een specifieker beelbrmen omtrent ouderlijke stressbeleving bij

kinderen met autisme.

Dekindfactoren

Eerder onderzoek heeft zich voornamelijk gerichtlespecifieke kindfactoren die van
invloed zijn op de ouderlijke stressbeleving bipdeeren met autisme. Deze studies hebben zich
gefocust op de specifieke tekorten die voorkomeaudiisme, zoals de tekorten in de sociale
wederkerigheid en communicatie en stereotiep gedinaggn van de eerste onderzoeken is bij 20
autistische kinderen gekeken naar de symptomeawasme in vergelijking met de ouderlijke
stressbeleving (Bebko, Konstantareas, & Spring#87)L Zowel de ouders als de therapeuten van de
kinderen hebben de autismekenmerken van de kindesaoord en hoe stressvol ze de kenmerken
vonden. Het resultaat was dat de tekorten in deetade sociale en cognitieve vermogens van de
kinderen met autisme samenhangen met ouderlijgestieleving.

De laatste jaren wordt er meer naar de specifighkarten binnen het autisme onderzocht wat
de invloed is op ouderlijke stressbeleving. Zo lebBeters-Scheffer en collega’s onderzoek gedaan
naar een aantal van deze specifieke tekorten. ilemam als resultaat dat inflexibiliteit in het
gebruik van objecten en tekortkomingen in de sedigkeracties ouderlijke stressbeleving bij moeders
te voorspellen. Deze factoren waren niet voorspelkds er werd gecontroleerd op gedragsproblemen
van de kinderen aan de hand van de Child Behaviecklist (Achenbach & Rescorla, 2000). De
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schalen reactief gedrag, teruggetrokken gedraguedaghtsproblemen verklaarden een derde van de
variantie in de ouderlijke stressbeleving van moéBeters-Scheffer, Didden, & Korzilius, 2012).

Uit onderzoek van Davis en Carter (2008) bij 54tpeumet een autismespectrumstoornis
komt ook naar voren dat tekorten of vertragingeddrsociale vermogens van het kind samenhangen
met ouderlijke stressbeleving en problemen in tdiestussen ouder en kind. Daarnaast vonden ze
geen verbanden tussen ouderlijke stressbelevitgtrognitief functioneren, de communicatieve
tekorten en atypisch gedrag van het kind. Silv&@malock (2012) hebben onderzoek gedaan naar de
invloed van autisme kenmerken en comorbide probte@ig vonden dat er drie factoren van invioed
zijn op ouderlijke stressbeleving: de comorbiditeét gedragsproblemen, de comorbiditeit met
fysieke problemen en de ernst van de autisme kd@mmesan het kind. Over de invloed van leeftijd op
de autismekenmerken zijn geen eenduidige resultitayes en Calhoun (2011) vonden een invioed
van leeftijd van het kind op de ernst van de awigenmerken. Bij een lagere leeftijd werden er
ernstigere autisme kenmerken gerapporteerd eraditdsulteren in meer ouderlijke stressbeleving.
Dit resultaat komt niet overeen met het onderzak®umas, Wolf, Fisman, en Culligan uit 2009, zij
vonden geen hoofdeffect van leeftijd op ouderlgkessbeleving bij kinderen met autisme. Behalve
bij moeders van jonge kinderen (onder de zeven faat autisme, deze moeders gaven aan meer

stress te ervaren.

De ouderfactoren

Uit deze onderzoeken blijkt dat er al veel bekenavier hoe de specifieke tekorten van deze
kinderen invloed hebben op ouderlijke stressbetpuitaar de factoren van ouders is minder
onderzoek gedaan dan naar de kindfactoren. Oudsreen laag opleidingsniveau hebben minder
adequate copingstrategieén in vergelijking met caidee een hogere opleiding hebben genoten. Dit
blijkt uit onderzoek van Singer en collega’s (2Q@4)) hebben longitudinaal onderzoek gedaan bij
ouders van kinderen met een laag tot zeer laagogedgewicht. Het gevolg van een laag
opleidingsniveau kan zijn dat er minder financi@ieldelen beschikbaar zijn voor de ouders. Het
gebrek aan goede copingstrategieén en financiédetdn kunnen er voor zorgen dat de ouders meer
stress beleven in de opvoeding van hun kind. Ddiearoek is uitgevoerd bij ouders van kinderen met
een laag geboortegewicht, het is onduidelijk watfiect van opleidingsniveau van ouders is als het
kind gediagnosticeerd is met autisme. Naast dieorakk is er weinig bekend over ouderfactoren die
van invloed zijn op de ouderlijke stressbelevingobiders van kinderen met autisme.

Het feit dat autisme erfelijk is wordt niet vaakegenomen in onderzoek naar de
stressbeleving bij de ouders van kinderen metraeti®iven (1999) spreekt van een uitgestrekt
autistisch fenotype van milder autistisch gedraddonilieleden die niet zijn gediagnosticeerd met
autisme. Dit fenotype bestaat uit een starre ergterudende persoonlijkheid met een afwijkend
gebruik van taal. Wanneer een ouder deze trekkdoorel is het aannemelijk dat dit invioed heeft op

de ouder-kind interactie en daarmee indirect oo@puderlijke stressbeleving.
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Huidig onder zoek

In deze masterscriptie staat de volgende hoofdweaagaal: ‘Welke factoren houden verband
met de mate van ouderlijke stressbeleving bij aaigan kinderen met autisme?’ Om deze vraag te
kunnen beantwoorden is de hoofdvraag opgespliestimaantal deelvragen. De eerste deelvraag is:
‘Ervaren ouders van kinderen met autisme gemideheldr stress dan ouders van kinderen zonder
autisme?’. De verwachting bij deze vraag is daeosigan kinderen met autisme gemiddeld meer
stress beleven dan ouders van kinderen zondenautide tweede deelvraag luidt: ‘Kunnen de
factoren opleidingsniveau ouders, leeftijd vankietl en autismekenmerken van ouders de ouderlijke
stressbeleving bij ouders van kinderen met autismoespellen?’. De hypothesen bij deze deelvraag
zijn dat een lager opleidingsniveau van ouderseenagere leeftijd van het kind voorspellend zijn
voor een hogere stressbeleving van deze oudersndzesd wordt er verwacht dat hoe meer autisme
kenmerken ouders en het kind hebben, hoe mees skeesuders beleven. Ten slotte is de derde
deelvraag: ‘In hoeverre bestaat er een verbandriumsderlijke stressbeleving en gedragsproblemen
bij een kind met autisme? Is er een effect vartijdafp dit verband?’ De verwachting is dat er een
significant verband bestaat tussen gedragsproblemehet kind en ouderlijke stressbeleving. Meer
gedragsproblemen gaan samen met meer ouderliggsbtrleving. De verwachting van leeftijd op dit
verband is dat een lagere leeftijd van het kindeldragsproblemen versterkt en daarmee de ouderlijke

stressbeleving verhoogt.

10
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M ethoden

Participanten

De onderzoeksgroep bestaat uit 123 kinderen tudsecht en 17 jaar oud, met een
gemiddelde leeftijd van 10.86D= 1.44). Er hebben 57 meisjes (46%) en 66 jonge4%|
meegedaan aan het onderzoek. De onderzoeksgrdepthgstwee verschillende groepen, de eerste
groep bestaat uit kinderen met een autismespedwomss (n = 39, 32%). De tweede groep is een
controlegroep, deze bestaat uit kinderen zondemespectrumstoornis (n = 84, 68%). De eerste
groep wordt vanaf nu aangeduid als de ASS-groepwelede als de controlegroep. De gemiddelde
leeftijd van de kinderen in de ASS-groep is 118b € 1.87,min= 8.2,max= 16.9) en de groep
bestaat uit zes meisjes (15%) en 33 jongens (8B2dE controlegroep zijn er 51 meisjes (61%) en 33
jongens (39%) aanwezig, de gemiddelde leeftiiddekinderen in deze groep is 10.8DE 1.11,
min = 9.0,max= 14.2). De werving is in twee delen gedaan, derotegroep tussen november 2009
en juni 2010 op negen verschillende basisscholéetinvesten van Nederland. De werving van de
ASS-groep heeft tussen februari 2010 en novembEt plaatsgevonden via verschillende centra in

Nederland.

Procedure

De participanten hebben allemaal een toestemmingavieg getekend voor deelname na een
uitgebreide uitleg over het onderzoek (op papiemendeling). Bij kinderen onder de 12 hebben
alleen de ouders/verzorgers getekend. Bij kindeaenl12 jaar of ouder hebben zowel de ouders als
het kind getekend. Ouders en verzorgers hebberagemijsten ingevuld. De vragenlijsten zijn

gescoord en verwerkt volgens de passende gestdistsade methoden.

M eetinstrumenten

De eerste vragenlijst die aan de ouders werd ebegd bestond uit vragen over
demografische gegevens. Enkele algemene gegeeensidn: de leeftijden van de kinderen en beide
ouders, het geslacht en het opleidingsniveau varuders. Vervolgens werd de gezinssituatie
nagevraagd: de burgerlijke staat van ouders, hbbveertjes of zusjes het kind heeft en als
hoeveelste het kind geboren is. Ten slotte is gaimderd naar welke diagnose het kind heeft en of er
sprake is van een bijkomende diagnose. Na dezenligg volgden de specifieke vragenlijsten die

hieronder nader omschreven worden.

Ouderlijke stressheleving. Om de ouderlijke stressbeleving te meten is brugke gemaakt
van de Nijmeegse Ouderlijke Stressbeleving Inde@$N (Brock, Vermulst, Gerris, & Abidin, 1992).
Dit is een instrument waarmee kan worden nagegahodverre er sprake is van stressbeleving of

belasting in de beleving van ouders vanuit de coni@n het kind. De NOSI is bedoeld voor ouders
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van kinderen in de leeftijd van zeven tot twaadfrjanaar het is mogelijk om de test af te nemen bij
ouders van kinderen in de leeftijd twee t/m 13.j&& afnameduur bedraagt ongeveer 25 minuten, de
scoring 10 minuten en de interpretatie 15 minuBEnNOSI bestaat uit 13 schalen (met in totaal 123
items) die zijn onder te brengen in twee domeiren: ouderdomein en een kinderdomein.

Het ouderdomein bestaat uit zeven schalen. DesesthaaCompetentidestaat uit 13 items
en meet in hoeverre de ouder het gevoel heeftvimldoende vaardigheden en kennis te beschikken in
de opvoeding van het kind. De tweede schaRbisestrictie deze meet de mate waarin de ouder zijn
ouderlijke rol ervaart als een beperking op zijafhaijheid of het bewaren van een eigen identiteit
De schaal bestaat uit zeven items. De sdHaahtingmeet in hoeverre de ouder zich onvoldoende
emotioneel verbonden voelt met het kind en omve¢zétems. De vierde schdaépressieestaat uit
12 items en meet in hoeverre de ouder ontevredaveiszichzelf en over de leefomstandigheden
waarin hij/zij zich bevind. De scha@lezondheianeet de mate waarin de ouder zich lichamelijk
gezond voelt of last heeft van zijn/haar gezondkeitbestaat uit zes items. De zesde schacible
Isolatie meet de mate waarin de ouder zich geisoleerdrezaam voelt, de schaal bestaat uit zes
items. De laatste schaduwelijksrelatiemeet in hoeverre de ouder de relatie met de paatae
positief of negatief ervaart en bestaat uit zetems.

Het kinderdomein bevat zes schalen, deze schaltanrirehoeverre de ouder het gedrag van
het kind als negatief ervaart. De eerste schaapassingneet de mate van aanpasbaarheid en
flexibiliteit van het kind naar aanleiding van vedaringen in de fysieke en sociale omgeving van het
kind. De schaalcceptatiebestaat uit 13 items en meet in hoeverre hetwhdbet aan de
verwachtingen van de ouders op het gebied vankigsietellectuele en emotionele eigenschappen. De
schaalStemmingneet de indruk die de ouder heeft van het kinaipgyebied van affect en bestaat uit
10 items. De derde schadleidbaarheidbestaat uit 12 items en meet in hoeverre het kind
prikkelgevoelig, druk en rusteloos gedrag uit. D&yende schaal igeeleisendheidn bevat 10 items.
Deze schaal meet in hoeverre de ouders denkeretinid hoge eisen aan hen stelt als ouders zijnde.
De vijfde schaaPositieve Bekrachtigingneet de mate van positieve feedback op het gediage
ouders die ze van hun kind krijgen en bestaatahit ilems.

Een voorbeelditem van de vragenlijst is: ‘Sindgidboorte van mijn kind heb ik minder steun
en hulp van mijn partner dan ik verwacht had’. @B&duwbaarheid van de NOSI is hagegaan bij de
klinische en de niet-klinische onderzoeksgroepdirhd® ouderdomein variéren de coéfficiénten
tussen de .64 en .86, de gemiddelde coéfficiént kebtotale ouderdomein is .94. Bij het kinddomein
variéren de coéfficiénten tussen de .63 en .86gdwiddelde is .95 voor het totale kinddomein. De
COTAN heeft in 1996 de begripsvaliditeit en dearitmvaliditeit van de NOSI als goed beoordeeld.

Gedragsproblemen. De Strengths and Difficulties Questionnaire (Ssjebruikt om
psychische problemen en vaardigheden bij de kimdesia drie t/m 16 jaar te meten (Goedhart,

Treffers, & Widenfelt, 2003). Deze vragenlijst snesnelle screening om kinderen met een hoog risico

12



FACTOREN VAN OUDERLIJKE STRESSBELEVING EN ASS

op psychosaociale problematiek te signaleren. De &i2€t de aanwezigheid van psychosociale
problemen, de sterke kanten van het kind en welMeed de problemen op het dagelijks functioneren
heeft. De SDQ is opgebouwd uit vijf schalen diesiedeer uit vijf vragen bestaan die betrekking
hebben op de afgelopen zes maanden. De vragegetgrmuleerd als stellingen, een voorbeeldvraag
is: ‘Mijn kind houdt rekening met de gevoelens zmderen’. De volgende schalen worden bevraagd:
emotionele symptomen, gedragsproblemen, hyperegtigandachtstekort, problemen met
leeftijdsgenoten en prosociaal gedrag.

De totale probleemscore wordt gevormd door de @erst schalen, daarnaast is er een
‘impact supplement’ wat een indicatie voor de exast de problematiek geeft. Een voorbeeldvraag
van dit ‘impact supplement’ is: ‘Maken de moeiligkien je overstuur of van slag?'. Elke vraag wordt
aan de hand van een driepuntsschaal beoordeetdbisgje waar’ krijgt €én punt en ‘niet waar’ of
‘zeker waar’ krijgen nul of twee punten, afhankelipn de vraag. De probleemschalen van de SDQ
Zijn op basis van symptomen van de DSM-IV classifes geconstrueerd. De betrouwbaarheid en
validiteit zijn voldoende bevonden. De vragenlijsht zich op de aanwezigheid van problemen, de
gevolgen voor het functioneren en de sterke kavaarhet kind. Een lage score op deze vragenlijst
betekent niet alleen dat er weinig/geen problenijenrnaar ook dat er sterke kanten zijn.
Psychologische aanpassing en goede herstelkangaotiemen wijzen op de sterke kanten van het
kind.

Autismekenmerken. De AQ test is gebruikt om de autismekenmerkendeanuders en van
het kind te meten. Het is een screeningsinstrumeatmee het autismespectrumquotiént kan worden
vastgesteld (Baron-Cohen, Wheelwright, Skinner,tMa& Clubley, 2001). Er zijn verschillende
versies van de test, er is een versie voor kindemaaf vier jaar en een versie voor volwassenen. De
AQ test meet de mate van autistische trekken imared door middel van zelfrapportage. De items zijn
gericht op de criteria van de DSM en zijn verde®ldr vijf domeinen: sociale vaardigheid,
aandachtsverschuiving, communicatieve vaardighedgbeelding en detailgerichtheid.

De vragenlijst bestaat uit 50 stellingen (10 pendm) met vier keuzemogelijkheden van
‘geheel mee oneens’ tot ‘geheel mee eens’. Eerbeeltlitem is: ‘Sociaal contact gaat mij makkelijk
af’. De Nederlandse vertaling van de AQ heeft eest-hertest betrouwbaarheid van .78 en een
interne consistentie van .79 (Hoekstra, BartelshGaBoomsma, 2008). In het eerste onderzoek met
de AQ test scoorde de controlegroep gemiddeld (Batbn-Cohen et al., 2001). Tachtig procent van

met autisme gediagnosticeerde personen scorerzepe 32 tot 50 punten.

Data-analyse
De data wordt eerst geinspecteerd, hierbij wordevadiabelen geanalyseerd op
achtergrondkenmerken en op welke manier de datkegkt zijn. Om de data te kunnen screenen

wordt gebruik gemaakt van het programma SPSS E€1®Missing Value Analyse wordt uitgevoerd
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om de missende waarden te onderzoeken. In het gawaen missende waarde wordt er onderzocht
of er een oorzaak gevonden kan worden of dat erdesewaarden missen bij de respondent. Een
passend besluit wordt genomen op basis van ditrpoele.

Om te onderzoeken of de variabelen normaal verdegeldvorden eerst de gestandaardiseerde
scheefheid en gepiektheid berekend door de waardelén door de standaard error. Als de uitkomst
tussen de —3 en 3 ligt, dan is de verdeling nggticant schever of meer gepiekt dan een
normaalverdeling. Ook wordt de Kolmogorov-Smirnesttuitgevoerd om de normaliteit te toetsen.
Univariate uitbijters zijn gedetecteerd met behtdp boxplots, er werd gekeken naar de afstand van
de extreme waarden ten opzichte van de gemiddeRiegriate uitbijters werden gedetecteerd door
het maken van een matrix scatterplot. Mochtentéijigrs worden gesignaleerd zal gekeken worden
of de uitbijter binnen drie standaarddeviaties ahgemiddelde ligt, als dit het geval is word de
uitbijter niet verwijderd uit de dataset. Ligt dighijter buiten de drie standaarddeviaties zal geke
worden naar de invioed van de uitbijter op de asedyUitbijters in de controlegroep zijn minder van
invloed op de analyses, omdat de controlegroeggi®t Daarnaast hebben de hoofdvraag en
deelvragen meer betrekking op de ASS-groep, dateamntrolegroep.

Het verschil in de gemiddelden van ouderlijke stheteving tussen ouders van kinderen met
autisme en ouders van kinderen zonder autisme \geatdtalyseerd door het uitvoeren van een
onafhankelijke t-toets. De afhankelijke variabalelé totaalscore op de NOSI, de onafhankelijke
variabele is de aanwezigheid van autisme. De itM@a de factoren opleidingsniveau ouders, leeftijd
van het kind en autismekenmerken van zowel de swsthet kind op ouderlijke stressbeleving
wordt onderzocht met behulp van Lineaire EnkelvgedRegressieanalyse. De afhankelijke variabele
is hierbij de totaalscore op de NOSI, de onafhajkesVariabelen zijn: leeftijd van het kind,
opleidingsniveau moeder, opleidingsniveau vaddrs@mequotiént (AQ) ouders en AQ kind. Het
verband tussen ouderlijke stressbeleving en gegralglemen bij een kind met autisme en het effect
van leeftijd op dit verband wordt gemeten met esntige correlatie analyse, waarbij erop de |egfti]
van het kind gecontroleerd zal worden.

De voorwaarden voor de statistische tests zijn dedrtoets dat de verdeling normaal moet
zijn en dat de steekproef aselect is. Voor de iirgagressie analyse dienen de variabelen normaal
verdeeld te zijn en er moet een lineair verbandteigsen X en Y, dit geldt ook voor de partiéle

correlatie analyse. Bij alle toetsen zal een alra.05 gehanteerd worden.
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Resultaten

Data inspectie

Achtergrondvariabelen

De ASS-groep. Deze groep bestaat uit 39 kinderen, allemaal gadstigeerd met een vorm
van autisme. 41% van de kinderen heeft een agtigtistoornis, 25% is gediagnosticeerd met PDD-
nos en 28% met het syndroom van Asperger (zie Tgb&lij twee kinderen (5%) is de specifieke
diagnose onbekend. Naast de autismespectrumstagmes ook een aantal kinderen met een
bijkomende diagnose. ADHD komt bij drie kindereroxaoij €én kind in combinatie met
zwakbegaafdheid. Er is één kind waarbij een diagzoskbegaafdheid ook is gesteld. Een
coordinatieontwikkelingsstoornis is bij twee kindergediagnosticeerd. De rest van de overige
diagnosen komen steeds bij één kind voor: eenfigexifobie, MCDD, een dysthyme stoornis, een
leer- en leesstoornis en ouder-kind problematiek.

Tabel 1 laat achtergrondkenmerken van de ASS-grieep Het laat zien dat 23 kinderen
(59%) één broer of zus hebben. 13% van de kindezeft geen broers of zussen, 15% heeft er twee
en 5% heeft drie broers of zussen. De burgerlijatsran de ouders is het meest gehuwd (62%), 10%
van de ouders is gescheiden, hierna komt samenwdBeét), ongehuwd (3%) en geregistreerd
partnerschap (3%). Opvallend is dat 72% van deckardeerst geborene is. De gemiddelde leeftijd
van vader is 44,7750 = 6.86). De jongste vader is 32 en de oudste ja&%ud (Tabel 2). Bij de
moeders ligt de gemiddelde leeftijd iets lagdr< 42.11,SD = 4.89), de jongste moeder is 32 en de

oudste moeder is 52 jaar oud.

De controlegroep. Deze groep bestaat uit 84 kinderen waarbij geasteche of overige
diagnose is gesteld. Gekeken is naar de achtergganterken van het gezin. De gemiddelde leeftijd
van vader is in deze groep 43.BD(= 4.95) met een minimum van 36 en een maximunbgjaar.

Bij de moeders is de gemiddelde leeftijd 41.8D (= 3.74,min = 34, max = 49)Het aantal siblings is
gemiddeld het vaakst één (52%), in 24% van de gavakeft het kind twee broers of zussen, 12%
heeft er geen. De rest heeft drie, vier of vijfdnoof zussen. Ook in de controlegroep zijn de teees
ouders getrouwd (62%) en 12 ouderparen zijn gedehdil4%). Samenwonend zijn negen paren
(11%), de rest is ongehuwd (2%) of heeft een gstegird partnerschap (2%). Net als in de ASS-
groep zijn ook hier de meeste kinderen eerst galkdi®0%), hierna volgt tweede kind (32%) en

aansluitend derde kind, vierde kind, vijfde kindzmsde kind.
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Tabel 1

De categorische variabelen in de ASS-groep

Variabele Type Frequentie Procent Cumulatief
Diagnose Autistische Stoornis 16 41 41
PDD-nos 10 26 67
Asperger 11 28 95
Onbekend 2 5 100
Aantal broers-zussen Geen 5 14 14
Eén 23 64 78
Twee 6 17 95
Drie 2 5 100
Burgerlijke staat ouders Gehuwd 24 73 73
Ongehuwd 1 3 76
Gescheiden 4 12 88
Geregistreerd partnerschap 1 3 91
Samenwonend 3 9 100
Tabel 2

De leeftijden van de ouders in de ASS-groep

Leeftijd vader  Leeftijd moeder

N 35 36

Missende waarden 4 3

Gemiddelde 44.77 42.11

Standaard Deviatie 6.86 4.89

Minimum 32 32

Maximum 59 52
Variabelen

De numerieke variabelen van de ASS-groep en deatergroep staan schematisch afgebeeld
in Tabel 3 en Tabel 4.

Lesftijd. In de ASS-groep is de gemiddelde leeftijd 11.8B € 1.87). Het jongste kind is 8.2

en het oudste kind is 16.9 jaar oud. Het kind v&® Yalt nog binnen drie standaarddeviaties van het

16



FACTOREN VAN OUDERLIJKE STRESSBELEVING EN ASS

gemiddelde en dit is daardoor geen extreme waBiféén kind is de leeftijd niet bekend. In de
controlegroep is de gemiddelde leeftijd 10.6@¢ 1.11). De jongste leeftijd is 9.0 en de oudste i
14.2 jaar.

Opleidingsniveau vader en moeder. Het opleidingsniveau van vader en moeder is ingddee
op Laag (Ibo/mavo/vbo/vmbo/lts/Ihno), Middelbaaayb/vwo/mbo/mts) en Hoog
(hbo/universiteit/nts). Bij de ASS-groep heeft 4886 de vaders het hoge onderwijs gevolgd, 36% het
middelbaar onderwijs en 8% het lage onderwijs. Vianvaders is er geen opleidingsniveau bekend.
In de controlegroep hebben de meeste vaders (48eMibddelbaar onderwijs gevolgd, 31% heeft het
hoger onderwijs gevolgd en 24% het lage onderWgs twee vaders is niet bekend welk
opleidingsniveau zij hebben.

De moeders in de ASS-groep hebben voor het mereheemiddelbaar onderwijs gevolgd
(62%) en 31% het hoger onderwijs. Drie moeders éelgeen opleidingsniveau ingevuld. In de
controlegroep zitten de meeste moeders in het wogdeidingsniveau (43%), middelbaar
opleidingsniveau volgt met 36 % en het lage ondsensidoor 19% van de moeders

vertegenwoordigd. Van twee moeders is geen oplgsdineau bekend.

Gedragsproblemen. Er is een groot verschil zichtbaar in de score exqragsproblemen tussen
de ASS-groepN]l = 23.03,SD=5.99) en de controlegroeld = 14.32,SD= 4.56). In de ASS-groep is
de laagste score 12 en de hoogste 36 punten. D®legnoep heeft negen punten als laagste score en

32 als hoogste.

Ouderlijke stressbeleving. De ouderlijke stressbeleving heeft een hoger geshilddn de
ASS-groep dan in de controlegroep. De ASS-groefi kea gemiddelde score van 176.6®¢
36.36) op ouderlijke stressbeleving, terwijl detcolegroep een gemiddelde score heeft van 110.65
(SD=29.07). De hoogste score in de ASS-groep igp2den, de laagste score is 92. Bij de
controlegroep liggen deze waarden ook lagenE 81, max= 215). Opvallend is dat vier ouders de
schaaHuwelijksrelatieniet hebben ingevuld, in de alin€antrole op missende waardemrdt

beschreven welke beslissing hierover is genomen.

AQ kind en AQ ouder. Deze staan voor het autismequotiént van het kirdeesuder. Het
autismequotiént is een maat voor de hoeveelheidatismekenmerken iemand heeft. In de ASS-
groep zijn de gemiddelde autismequotiénten van &imduder hoger, dan in de controlegroep. Bij de
kinderen in de ASS-groep is het gemiddelde autismgént 31.67 $D= 8.98), in de controle groep
lag dit gemiddelde lagem| = 12.75,SD = 5.98). Het autismequotiént van de ouders wae iIASS-
groep gemiddeld 23.6&D= 11.94), in de controlegroep was het gemiddefdd5.SD = 5.92).
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Belangrijk om op te merken dat in de controlegrizdpij 51 ouders geen AQ test afgenomen, van 33

ouders is het wel bekend.

Tabel 3

Beschrijving numerieke variabele ASS-groep

Leeftijd Gedragspr. Stress AQ kind  AQ ouder

N 38 38 38 39 38
Missende Waarden 1 1 1 0 1
Gemiddelde 11.46 23.03 176.66 31.67 23.66
St. Deviatie 1.87 5.99 36.36 8.98 11.94
Scheefheid 1.59 .67 -.99 -1.85 -.03
Gepiektheid 74 -1.33 .04 -51 -1.65
Minimum 8.2 12 92 13 4
Maximum 16.9 36 254 44 46

Noot. Stress = Ouderlijke stressbeleving; Gedragspr. draggsproblemen

Tabel 4

Beschrijving numerieke variabele controlegroep

Leeftijd Gedragspr. Stress AQ kind  AQ ouder

N 84 84 84 84 33
Missende Waarden 0 0 0 0 51
Gemiddelde 10.59 14.32 110.65 12.75 14.45
St. Deviatie 1.11 4.56 29.07 5.98 5.92
Scheefheid 1.93 6.12 6.92 3.19 .28
Gepiektheid -.56 5.39 6.74 73 -.83
Minimum 9 9 81 3 4
Maximum 14.2 32 215 31 26

Noot. Stress = Ouderlijke stressbeleving; Gedragspr. er&sproblemen

Controle op missende waar den. Een Missende Waarden Analyse is uitgevoerd onaduetal
missende waarden te bestuderen. Bij één kind eijN@SI| en de SDQ beiden niet ingevuld, de reden
is onduidelijk. Vier ouders hebben bij het invulkeam de NOSI niet willen ingaan op de schaal
Huwelijksrelatie. De rest van de NOSI is wel ingelviBesloten is om bij deze vier missende waarden

een 0 in te vullen, zodat de rest van de waardededgOSI wel bruikbaar blijven en er een totaalscor
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kan worden berekend. Bij één respondent is gedtijddeekend. zes vaders en vijf moeders waren

niet bereid om hun opleidingsniveau in te vullen.

Controle op normaliteit. In de ASS-groep vallen de waarden van de gestadidaarde
scheefheid en gepiektheid binnen de -3 en 3, hiedije volgens deze waarden de variabelen
normaal verdeeld. In Tabel 1 en Tabel 2 staan dedea van scheefheid en gepiektheid per variabele,
de gestandaardiseerde waarden zijn berekend davaatele te delen door de standaarddeviatie. De
controlegroep liet te hoge waarden van scheefhregkpiektheid zien bij de variabelen SDQ totaal,
NOSI totaal en AQ kind. Deze variabelen zijn schestlieeld naar rechts. De Kolmogorov Smirnov
test gaf bij de controlegroep significante resehatvat betekent dat de verdeling niet normaal
verdeeld is, maar dit is een erg strenge testigaeh samplegrootte als deze snel significant word
bevonden waardoor de data vervolgens nog verdmkisken op normaalheid. Bij de ASS-groep gaf
de test bij de variabelen leeftijd, NOSI totaalf&D kind een niet significant resultaat (respectigkie
.20, .20 en .08), dit betekent dat deze verdelimjenafwijken van een normaalverdeling.

Controle op uitbijters. Bij het controleren op univariate uitbijters la# ASS-groep geen
extreme uitbijters zien. Alleen de variabele Lgéfiiet een extreme waarde zien, maar deze viel
binnen drie standaarddeviaties. Bij de controlegnreerden wel een paar uitbijters gevonden, de
variabele SDQ totaal liet twee extreme waarden @6ren 32). Bij NOSI totaal werden er drie
uitbijters gevonden (202, 212 en 215). Vanwegddietat deze uitbijters in de controlegroep zitten
en de meeste statistiek zal worden uitgevoerdebh8S-groep is besloten om de uitbijters niet te
verwijderen uit de dataset.

Bij de controle op bivariate uitbijters kwamen grde ASS-groep opnieuw geen extreme
waarden naar voren. Bij de controlegroep kwamen de scatterplot bij de scores op NOSI totaal
twee uitbijters naar voren. Dit zijn twee extremaanden die ook bij de univariate analyse naar voren
kwamen. Na inspectie van de proefpersonen kwameerder geen extreme of vreemde scores naar

voren, er was geen reden om de uitbijters te vdendin uit de dataset.

Conclusie datainspectie. De ouderlijke stressbeleving in de controlegraepiét normaal
verdeeld, dit betekent dat aan de voorwaarden deditoets om het verschil in gemiddelden te meten
tussen ouderlijke stressbeleving van ouders melekén met en zonder autisme niet wordt voldaan.
De resultaten uit de t-test moeten daarom met icdtigheid worden geinterpreteerd. Aan de
voorwaarden van de lineaire regressie analyse woidtaan, alle variabelen zijn normaal verdeeld in

de ASS-groep. Dit betekent ook dat aan de voorvesewdor de parti€le correlatie analyse.
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Onderzoeksvraag 1
Is de ouderlijke stressbeleving bij ouders vanlaad met autisme significant hoger dan bij de osder

van een kind zonder autisme?

Voor deze vergelijking in ouderlijke stressbelevingsen de ouders in de ASS-groep en
controlegroep is een onafhankelifkeoets uitgevoerd (Tabel 5). Gemiddeld gezien vegnoheer
stressbeleving beleefd in de ASS-grokp<176.66SD=36.36), dan in de controlegroey €
110.65,SD = 29.07). Dit verschil is significan120) = -10.72p < .05 en heeft een groot effe¢120)
=.69. Dit betekent dat de ouders van een kindamg$me significant meer aangeven ouderlijke stress

te beleven dan de ouders van een kind zonder autism

Tabel 5
Onafhankelijke t-toets voor het verschil in gemidde ouderlijke stressbeleving tussen de ASS-groep

en de controlegroep

ASS-groep Controlegroep
M SD M SD t SE Sig.
Stress 176.66 36.36 110.65 29.07 -10.72 6.16 .00*

Noot. Stress = Ouderlijke stressbeleving

* Significant bij eem van .05.

Onder zoeksvraag 2
Kunnen de factoren opleidingsniveau ouders, leeftin het kind en autismekenmerken van ouders de

ouderlijke stressbeleving bij ouders van kindere autisme voorspellen?

Voorspellingen van opleidingsniveau de ouderstijdafan het kind en de autismekenmerken van
ouders en kind op de ouderlijke stressbeleving aregkanalyseerd met enkelvoudige lineaire
regressieanalyses. Op de significante voorspelizgé dieper in worden gegaan, voor de niet

significante voorspellende verbanden wordt er iadel 6 verwezen.
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Tabel 6

Voorspellingen voor Ouderlijke Stressbeleving vofgeineaire Enkelvoudige Regressie Analyse

Voorspellers B Std. Error B t Sig.

AQ kind 2.04 57 51 3.57 .001*
AQ ouders 1.16 .48 .38 2.44 .020*
Opleidingsniveau moeder 25.55 11.98 .35 2.13 .040*
Opleidingsniveau vader 14.76 9.05 .28 1.63 113
Leeftijd kind .02 3.33 .00 .01 .996

* Significant bij eem van .05.

Ouderlijke stressbeleving werd significant voordgpador het opleidingsniveau van moeder en van
zowel het autismequotiént van het kind als vanwtiecs. Het opleidingsniveau van moeder
voorspelde significant de ouderlijke stressbelevfivg .35,t(37) = 2.133p < .05. De verklaarde
variantie van opleidingsniveau van moeder was 12%4%,.12,F(1, 33) = 4.55p < .05. De verklaarde
variantie geeft het percentage weer van de gevaléambij het opleidingsniveau van moeder als
voorspeller gold voor ouderlijke stressbelevinglenASS-groep. Ook werd met het autismequotiént
van ouders de ouderlijke stressbeleving voorsyetd,38,t(37) = 2.436p < .05. In 15% van de
gevallen was het autismequotiént van de ouders@anspeller voor de ouderlijke stressbeleving in de
ASS-groepR2=.15,F(1,35) = 5.93p < .05. Ten slotte voorspelde het autismequotiénthet kind

de ouderlijke stressbeleving het megst,.38,t1(37) = 3.571 p < .05. Het autismequotiént verklaarde
in 26% van de gevallen de ouderlijke stressbelewag .26,F(1,36) = 12.75p < .05. De leeftijd

van het kind en het opleidingsniveau van vader sfpelden de ouderlijke stressbeleving in de ASS-

groep niet.

Onderzoeksvraag 3
Het verband tussen ouderlijke stressbeleving enagagroblemen bij een kind met autisme en het

effect van leeftijd op dit verband.

Om deze vraag te beantwoorden is er gebruik gemaakten partiéle correlatie analyse. Hierbij
werd de correlatie berekend tussen Ouderlijke Sitedeving en Gedragsproblemen bij het kind en
werd er gecontroleerd op leeftijd van het kindtdbel 7 zijn de resultaten weergegeven.

Uit de berekeningen bleek dat er een significagleie was tussen ouderlijke stressbeleving en
gedragsproblemen van het kimd; .60,p < .001. Dit betekent dat als er meer gedragspnudate
worden gerapporteerd bij het kind, de ouderlijkesgbeleving stijgt en andersom. De waardeR?an

is 0.36, dit betekent dat 36% van de variantieudeolijke stressbeleving door gedragsproblemen van

de kinderen bepaald word. Nadat er werd gecontiobiee leeftijd van het kind bleek dat het verband
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tussen ouderlijke stressbeleving en gedragsprobidripdet kind nog steeds significant was, .63,

p <.001. In termen van variantie betekent dit @3/an de variantie in ouderlijke stressbeleving
werd bepaald door de gedragsproblemen van de kndBit betekent dat de leeftijd van het kind een
positieve, maar zeer kleine rol speelt in het veddaissen ouderlijke stressbeleving en

gedragsproblemen bij het kind.

Tabel 7
Correlatie analyse Ouderlijke stressbeleving en1@gsiproblemen met controle op Leeftijd van het
kind.

Controlevariabelen  Vrijheidsgraden Correlatie Sigant
Geen 35 .60 .00*
Leeftijd 34 .63 .00*

* Significant bij een van .05.
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Discussie

In deze studie is onderzoek gedaan naar de invimederschillende factoren op ouderlijke
stressbeleving bij autisme. Naar aanleiding vadezesnderzoek werden in de inleiding drie
deelvragen geformuleerd waarvan de resultaten demprzijn. Nu zal er op basis van deze resultaten
getracht antwoord te geven op de gestelde vragen.

De eerste deelvraag ging in op het verschil tusseierlijke stressbeleving bij ouders van een
kind met autisme en bij de ouders van een kind eoadtisme. Uit de resultaten kan geconcludeerd
worden dat de ouders van een kind met autismefisigini meer aangeven ouderlijke stress te beleven
dan de ouders van een kind zonder autisme. Hiewoedt de gestelde verwachting dat de ouders van
een kind met autisme meer ouderlijke stress belbegastigd. Eerder onderzoek van onder andere
Schieve en collega’s (2007), Baker-Ericzen en galke (2005) en Davis & Carter (2008) bevestigt.
Hierop moet wel aangemerkt worden dat de controkgniet normaal verdeeld was, dit resultaat
moet dan ook met voorzichtigheid geinterpreteerdiam.

In de tweede deelvraag werd de invioed van de ffagtopleidingsniveau ouders, leeftijd van
het kind en autismekenmerken van ouders op oudediressbeleving bij ouders van kinderen met
autisme onderzocht. Het blijkt dat de autismekekamervan zowel het kind als de ouder en het
opleidingsniveau van moeder de ouderlijke stressfiay voorspelden. Een hoger autismequotiént
van de kinderen was de beste voorspeller voor madzrlijke stressbeleving, dit komt overeen met
eerder onderzoek waarbij de ernst van het autigbrudkt werd als voorspeller (Silva & Schalock,
2012). Ook een hoger autismequotiént van oudenspetue significant meer ouderlijke
stressbeleving. Een mogelijke verklaring hiervoan kijn dat ouders met meer autistisch kenmerken
zelf ook over minder sociale vaardigheden bescimkRearnaast voorspelde een hoger
opleidingsniveau van moeder ook significant eereh®gtressbeleving bij de ouders, dit komt niet
overeen met eerder onderzoek van Singer en call€¢g@07). Een mogelijke verklaring hiervoor kan
zijn dat moeders met een hoger opleidingsnivealicelaker een veeleisende baan hebben met
meer verantwoordelijkheden, dan moeders met een tggeidingsniveau. Dan is er een andere
oorzaak voor de ouderlijke stress dan de kindfactdbe leeftijd van het kind en het opleidingsnivea
van vader waren geen significante voorspellers deasuderlijke stressbeleving van ouders bij
kinderen met autisme. Dit bevestigt de resultasmm®umas en collega’s (2009) die geen hoofdeffect
van leeftijd vonden op ouderlijke stressbelevingvanden echter wel effect bij de kinderen onder d
zeven jaar oud, terwijl in dit onderzoek geen digant effect van leeftijd is gevonden.

De laatste deelvraag onderzocht het verband tumsiarlijke stressbeleving en de
gedragsproblemen bij kinderen met autisme en hgetijke effect van leeftijd op het verband. De
uitkomst was dat er een sterk verband bestaatrtutesgedragsproblemen van het kind en de

ouderlijke stressbeleving. Een stijging van de ggsiproblemen bij het kind betekent een stijging van
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de ouderlijke stressbeleving en andersom. Dit teaubevestigt de studies van Peters-Scheffer en
collega’s (2012) en Silva en Schalock (2012). [2dtiel van het kind had geen effect op dit verband.

Uit het voorgaande blijkt dat bepaalde resultatehovereenkomen met eerder onderzoek,
maar bepaalde resultaten ook niet. Uit dit onddebdigkt dat er een significante invloed is van
autismekenmerken bij de ouders op ouderlijke stiessis geen eerder onderzoek over gevonden. Dit
zou kunnen betekenen dat in de interactie tusseudier en het kind met autisme ook de
autismekenmerken van ouders kunnen zorgen voor ouelerlijke stressbeleving. Ouders met meer
autismekenmerken kunnen wellicht moeilijker ontdakkvat het kind precies nodig heeft en daardoor
minder responsief reageren. Hierdoor kan het kiedrmegatief gedrag gaan vertonen en dit kan
vervolgens de ouderlijke stressbeleving verhogenkidderen met autisme hoeven niet altijd de
directe aanleiding zijn voor de verhoogde stresstyad), want de autismekenmerken van de ouders
kunnen hier ook een indirecte invioed op hebberlgtaivan kinderen met autisme hebben ook een
verhoogde kans op meer autismekenmerken, vanwegddligke factor die een rol speelt bij autisme
(Folstein & Rutter, 1977). Het uitgestrekte ausistie fenotype waar Piven (1999) over sprak, i o
in dit onderzoek naar voren te komen. Voor vervotigrzoek zou het interessant kunnen zijn om te
onderzoeken welke specifieke autismekenmerkenebiutlers meer ouderlijke stressbeleving
voorspellen. Dit zou betekenen dat in de prevaatien ouderlijke stressbeleving bij ouders van
kinderen met autisme ook gescreend moet wordendesamntismekenmerken van ouders. Hier is
verder onderzoek naar nodig, een aanbeveling hierbin de vaders en moeders apart te meten.

Ook is een interessante uitkomst dat een hogeidomsniveau van moeder voorspellend is
voor meer ouderlijke stressbeleving, in dit ondekzavaren er in de ASS-groep alleen moeders met
een middelbaar of hoog opleidingsniveau. Hierdgarde moeders van kinderen met autisme met een
laag opleidingsniveau niet gerepresenteerd in mé¢i@oek. Dit is ook een aanbeveling voor
vervolgonderzoek, maar interessanter zou zijn oamtkerzoeken welke copingsstrategieén ouders
gebruiken in het omgaan met hun kinderen. Hiernagenkeer inzicht worden verworven in het
opvoedingsgedrag van ouders van kinderen met auti®wok is het nog een aanbeveling om
onderscheidt te maken tussen de verschillende tsfoennissen die vallen binnen het autisme
spectrum in het onderzoek naar ouderlijke stresestg bij ouders van kinderen met autisme.

Dit onderzoek kent ook enkele beperkingen, de 4&®p bestond uit 39 kinderen en is
hiermee geen grote steekproef. Bovendien zateaegneeinig meisjes in de ASS-groep, het
merendeel waren jongens. Hierdoor kon de variaipedéacht niet worden meegenomen in de
analyses. Ook zijn de vragenlijsten door één vanudiers ingevuld en er is niet vermeld door wie.
Het verschil is niet zichtbaar of er meer vadersioéders de vragenlijsten hebben ingevuld. Ten
slotte zijn de resultaten gebaseerd op zelfrapgerta dit is geen objectieve methode.

De implicaties van deze studie is het vergrotand@kennis over ouderlijke stressbeleving bij
ouders van kinderen met autisme. Uit eerder oné&ra@s bekend dat deze groep kwetsbaar is voor

hogere maten van ouderlijke stressbeleving, maar defactoren die van invlioed zijn op de
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ouderlijke stress bij deze groep is nog niet vesdaijk. Dit onderzoek sluit aan bij eerder ondezk,
maar biedt tegelijkertijd ook nieuwe inzichten eadb een nieuw perspectief op de preventie van
ouderlijke stressbeleving bij ouders van kinderern autisme. De huidige ontwikkelingen in de zorg
leiden er toe dat kinderen met autisme vaker latiges zullen blijven wonen. Uit dit onderzoek kiij
dat de ouders van de kinderen met autisme measdisdeven dan ouders van kinderen zonder
autisme. Dit is van invloed op de ouder-kind intgieen kan negatieve uitkomsten tot gevolg hebben.
Deze ouders hebben meer ondersteuning nodig idalgetijks omgaan met hun kind dan andere

ouders. Het is belangrijk om hier ook in de huidigéwikkelingen in de zorg rekening mee te houden.
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