
??? Kwaliteit wiskundeonderwijsVWO ter discussie Frans Keune Onderwijsinstituut Wiskunde, Katholieke Univer-siteit Nijmegen Inleiding In de door mij op 21 april 1998 uitgesprokeninaugerele rede (Keune, 1998a) heb ik betoogddat het huidige wiskundeonderwijs niet vol-doende recht doet aan de aard van de wiskundeen dat het getalenteerde leerlingen geen uitda-ging biedt. Verder kondigde ik aan actie te zul-len ondernemen om de situatie te verbeteren.De rede heeft aanleiding gegeven tot discussiesover de doelstellingen van het wiskundeonder-wijs. Zulke discussies zijn hard nodig, want eris te weinig belangstelling voor de exacte vak-ken en we zullen ervoor moeten zorgen dat hetonderwijs zodanig is dat dit niet aan het onder-wijs zal liggen. Ik heb vele positieve reactiesontvangen, waaronder van veel van wiskunde-leraren. Negatieve reacties waren er van toen-malig staatssecretaris Netelenbos en van hetFreudenthal instituut. In NRC Handelsbladwerden mijn idee??n door Dirk van Delft op uit-stekende

wijze verwoord (Van Delft, 1998).Zijn artikel was vergezeld van een reactie vande directeur van het Freudenthal instituut. Jande Lange. In de Nieuwe Wiskrant, een blad vanhet Freudenthal instituut, mocht ik een samen-vatting van mijn standpunt geven. Deze werdgevolgd door een commentaar van MartinKindt van het Freudenthal instituut (Kindt,1998). Beide reacties kwamen erop neer dat ikniet goed weet waar ik het over heb. De tweedeverwoordde dat overigens op een meer diplo-matieke wijze dan de eerste. Nu is er ook hetuitvoerige standpunt van Aad Goddijn van hetFreudenthal instituut (Goddijn, 1998). Dit arti-kel is een reactie op zijn beschouwingen. Discussie Voordat we een idee kunnen hebben van watgoed wiskundeonderwijs inhoudt, moeten weeerst een duidelijk beeld hebben van de wis-kunde zelf: van de werkwijze van de wiskunde,van het gebruik van de wiskunde en niet in delaatste plaats een beeld van waar wiskundeover gaat. Iedere wetenschap heeft een object.Het object van de wiskunde

bestaat uit abstrac-ties. Het gaat om eigenschappen van abstractezaken. Een lijn in de wiskunde is iets andersdan een potloodstreep op een vel papier. Dewereld van de wiskunde is een bedachtewereld. Nu is het moeilijk te communicerenover bedachte zaken, want waarom zou ieder-een daar hetzelfde bij denken? Om dat pro-bleem te omzeilen leggen wiskundigen zichbeperkingen op: alles moet gebaseerd zijn opharde afspraken over de eigenschappen vandeze abstracte zaken. Van de buitenkant heeftde wiskunde daardoor een zeer formeel karak-ter gekregen. Deze formele verpakking moetniet verward worden met de inhoud. De filoso-fische kwestie of het object van de wiskundebestaat of niet is voor wiskundigen weiniginteressant en heeft geen invloed op de praktijkvan de wiskundebeoefening. Als je vindt databstracties bestaan, dan ben je een platonist.Vind je dat zij niet bestaan en dat alleen de for-mele verpakking bestaat, dan ben je een forma-list. Essentieel is dat het abstracte karakter nietwordt

ontkend. Het is juist door de abstractiedat de wiskunde zo veelvuldig toepasbaar is,dat hij van pas komt bij zeer uiteenlopendevakgebieden. Sommigen voelen zich gelukkigin de abstracte wereld van de wiskunde en heb-ben weinig behoefte aan het toepassen. Ande-ren zijn juist erg gericht op het toepassen. Hetgaat in beide gevallen wel om dezelfde wiskun-de, al is er een verschil in belangstelling. Goed wiskundeonderwijs ende huidige praktijk De abstractie in de wiskunde is niet uit de luchtkomen vallen. Zij vindt haar basis in de werke-lijkheid. Ook zijn er verschillende niveaus vanabstractie te onderscheiden. Bij het leren vanwiskunde doet men er goed aan pas tot eenhoger abstractieniveau over te gaan als men op 151 PEDAGOGISCHESTUDI?‹N 1999 (76) 151-154 De aard van de wiskunde



??? het actuele niveau met de materie vertrouwd is.In het onderwijs moet men daar goed rekeningmee houden. Deze opvatting verschilt in essen-tie niet van hetgeen Goddijn ziet als realistischwiskundeonderwijs. Verder is hij ook in over-eenstemming met de door Goddijn aangehaal-de opvattingen van Kuiper. De kritiek in mijn oratie betrof vooral depraktijk van het wiskundeonderwijs. Het kanbest zijn dat mijn kritiek "niet strookt met water in de literatuur hierover (het realistisch wis-kundeonderwijs) te vinden is". Mogelijk is het"ongebruikelijk" om van realistische wiskundete spreken, maar in de praktijk gebeurt dat wel:er was zelfs een wiskundemethode die zo heet-te. In het wiskundeonderwijs moet er een voor-bereiden op een hoger abstractieniveau zijn.Hoe lang dat voorbereiden moet duren hangt afvan de capaciteiten van de leerlingen en daar-mee van het schooltype. Zeker voor VWO-leerlingen duurt dit voorbereiden momenteelzo lang dat het moeilijk valt dit als voorberei-den te zien. Er is sprake van

infantilisering:jaren achtereen gaan opgaven over Pietje enMarietje. Abstractie is ver te zoeken: als eenopgave gaat over een chocoladereep, dan staater een kleurenafbeelding van een chocolade-reep bij. De voor de wiskunde belangrijke logi-sche samenhang is niet aanwezig. Andersgezegd: aan bewijzen wordt niet gedaan. Nukan het best zijn dat men op het Freudenthalinstituut ook 'twijfels heeft' over de uitwerkingvan Wiskunde 12-16 in de huidige schoolboe-ken, aan het destijds door dit instituut gesteldevoorbeeld kleven precies dezelfde bezwaren. Natuurlijk is het programma van de basis-vorming nog te recent om het direct in verbandte brengen met de geringe belangstelling voorb?¨tastudies. Wel is er sprake van een ontwikke-ling in het wiskundeonderwijs die al veel lan-ger gaande is. Ook zijn Wiskunde I en II ver-vangen door Wiskunde A en B, dus moet menniet doen alsof er decennia lang niets gebeurdis. Om mijn ongelijk aan te tonen wordt er eenTIMSS-rapport bijgehaald. Daarop wees ik(Keune 1998c) op

de betrekkelijkheid van datrapport, maar volgens Goddijn kan ik dat maarbeter niet doen, want dat "zet weinig zoden aande dijk". Dat de belangstelling voor b?¨tastudiesin andere landen ook terugloopt zou verderaantonen dat er in Nederland geen verband istussen deze afnemende belangstelling en hetwiskundeonderwijs. Er zijn overigens landenwaar het duidelijk beter gaat. Laten we probe-ren daar wat van te leren. Als er iets te verbete-ren is, dan moeten we geen redenen gaan zoe-ken waarom we het zouden nalaten. Tegenstelling Door Goddijn wordt herhaaldelijk een tegen-stelling geschetst: enerzijds wiskunde als acti-viteit (het mathematiseren) en anderzijds alskant en klaar product dat in het onderwijs moetworden 'overgedragen'. Dit met de suggestiedat ik voor het laatste zou zijn. Onder mathe-matiseren valt het proces van overgang vanconcrete ervaringen naar abstractie, het axio-matiseren, het formaliseren, het modelleren enook 'looking for essentials'. Volgens Goddijnis dit de wiskundige activiteit bij

uitstek. Hetbelang van dit mathematiseren wil ik geenszinsontkennen. Waar ik mij tegen verzet is het ideedat, als je dit zou weglaten, er alleen maar hap-klare brokken wiskunde overblijven. Dat hetalleen maar zou gaan om nadoen van wat ande-ren je hebben voorgedaan. Wiskundige opga-ven die beginnen met 'Bewijs dat...' hebben alsoplossing een redenering waaruit blijkt dat het-geen te bewijzen was waar is. Zulke opgavenzijn er in vele gradaties van moeilijkheid. Hetkan inderdaad gaan om nadoen van wat al eer-der is voorgedaan. Het kan gaan om een test oftheorie begrepen is. Het kan een opgave zijndie inzicht vereist en waar creativiteit voornodig is. Een opgave kan heel goed een uitda-ging zijn zonder dat er sprake is van mathema-tiseren. Uitdagingen worden nu in het geheelniet geboden.- Dit soort uitdagingen valt geheelbuiten de door Goddijn beschreven tegenstel-ling. Het lijkt wel of het buiten zijn blikveldvalt. New Math enandere vernieuwing ' In de jaren zestig is de New Math in het wis-

kundeonderwijs opgekomen. Verzamelingenhadden daarin een centrale rol. Daar is menterecht van teruggekomen. Zeker voor deonderbouw betrof het een verkeerd niveau vanabstractie. Goddijn geeft een voorbeeld vaneen Cito-examenopgave uit die tijd en verge- 152 PEDAGOGISCHE STUDI?‹N



??? lijkt dat met een examenopgave van het experi-mentele examen 1992 van het experimentW12-16. De Cito-opgave vraagt naar het aan-tal elementen van de verzameling {ze Zl +2 + ^=0}. Ontdaan van de verzamelingsnotatie Valt het mee?is dit de vraag naar het aantal gehele getallen zwaarvoor z^ -i- z + { = 0. Ook als de vraag zogesteld is, is het heel goed mogelijk dat hetCito verwacht dat de vergelijking eerst met debekende wortelformule wordt opgelost. Het ismij helemaal niet duidelijk dat zo'n onhandigeoplossing het resultaat is van de formele ver-pakking. Ook nu is het wiskundeonderwijs volmet loze rituelen waar de uiterlijke schijn vanhet vak wordt opgehouden en waar wiskundi-gen hun vak niet in herkennen. Van het voorbeeld uit het experimenteleexamen 1992 is het mij niet duidelijk wat daarzo goed aan is. Als het een eerste bezinning isop iets dat nog gaat komen, dan kan ik mij erwel iets bij voorstellen. Het is echter een exa-menopgave. Het is niet de bedoeling van eenexamen om er iets van te

leren, maar om iets tetesten. Deze opgave gaat over je' + jc en ^ . Deopgave test of de leerling voor jc de getallen 2,5 en 8 kan invullen, of hij voor.;c 100 het ver-schil van de twee waarden kan uitrekenen, ofhij grafiekjes van deze functies van x kan schet-sen, of hij met de geschetste grafiekjes een xkan vinden waar de waarden ongeveer gelijkzijn en of hij ook nog een betere x kan vinden.Dit is al met al niet meer dan: kan de leerlingeen grafiekje van een eenvoudige functie schet-sen en begrijpt hij een beetje wat hij gedaanheeft. Ik ben benieuwd hoeveel punten eenleerling hier zou krijgen als hij de vergelijking + X = â„? echt opgelost had, want dat wasniet de bedoeling van de opgave. Is dit nu eenvoorbeeld van hoe het moet zijn? Ik ben bangdat Goddijn en ik op geheel verschillende golf-lengten zitten. De titel van de paragraaf waarin Goddijndeze opgaven beschrijft is: "maar er is wel wataan de hand: algebra". Hoe moet ik dat nulezen? Is er iets mis met algebra? Is dat deboosdoener? Zijn het juist de

algebra??ci die erzulke bizarre idee??n op na houden? Heb ik mis-schien een verkeerde kijk op het wiskundeon-derwijs juist omdat ik een algebra??cus ben? Ikhoud het er maar op dat de titel wat ongelukkiggekozen is. De examenopgave van het experi-mentele examen 1992 gaat over een in wezen algebra??sch probleem zonder dat de vragen ookmaar iets met algebra te maken hebben. In mijn oratie geef ik enkele fragmenten uit dewiskundemethode Netwerk die betrekkinghebben op de Stelling van Pythagoras. Diefragmenten heb ik gekozen omdat ze duidelijkillustreren hoe bedroevend het met het wiskun-deonderwijs gesteld is. Daar heb ik voor de aar-digheid een bewijs bij gegeven dat ik vroegerop de 2e Openbare Handelsschool te Amster-dam had gekregen. Dat was van het bord over-geschreven in een fotokopieloos tijdperk. Hetis flauw om daaruit de conclusie te trekken datik vind dat bewijzen worden geleerd door over-schrijven. Het klinkt heel interessant als menstelt dat deductie in de onderbouw

vaak lokaalen weinig gesystematiseerd is. Ook de opgaveuit Netwerk ziet Goddijn er als ?Š?Šn die voorbe-reidt op deductie. Het betreft een opgave die ikheb genoemd als een voorbeeld waar men deplank mis slaat. Maar niet getreurd, het bewij-zen komt weer terug op het VWO en wel pre-cies waar het volgens Goddijn thuis hoort: bin-nen het profiel Natuur en Techniek. Het plan isnu om in de zesde klas van het VWO iets aanbewijzen, te doen. Het gaat om wiskunde waarmen vroeger in de eerste klas van de MULO alkennis mee kon maken: de vlakke meetkunde.Let wel: dit is alleen voor de 'bollebozen' dievoor het profiel Natuur en Techniek hebbengekozen. Op grond waarvan kies je voor ditprofiel? Misschien omdat je goed bent in exac-te vakken waar weinig exacts in te beleven valten daar dan nog meer van wil of omdat het zogoed voor je carri?¨re is? Hopelijk is het degoede invloed van een leraar die snapt wat eraan de hand is. Een andere positieve ontwikke-ling is volgens Goddijn de nieuwe

behandelingvan het onderwerp groei in een lijn van onder-bouw naar VWO-top. Zolang, zoals nu in denieuwe boeken voor de vierde klas, eigen-schappen van logaritmen 'bewezen' wordendoor de leerlingen een vraagje te stellen over de â€žo/iooo/schegroei van een bacteriekolonie en een paar toet- studknsen van een rekenapparaat te laten indrukken,zal het met het redeneren in de wiskunde nietsworden. Als leeriingen niet leren redeneren over een- J53



??? voudige wiskundige begrippen, dan missen zeeen voorbereiding op het redeneren in liet alge-meen. Het gaat niet om liet expliciet onderwij-zen van logica, dat is een stap te ver. Ook is hetkunnen redeneren in de wiskunde geen garantievoor verstandig handelen daarbuiten. Daarkomt meer bij kijken. Het leren bewijzen in dewiskunde is een vorm van hersengymnastiek,een training van de hersenen. Het is een spelmet 'waar' en 'onwaar', van nut voor iedereen.Zeker voor hen die zich gaan begeven inwetenschap, rechtspraak, politiek, journalistieken onderwijs. Het is dus van groot maatschap-pelijk nut. Beroepswiskundigen De discussie gaat over onderwijs in wiskunde.Het vak op dat hierbij steeds opnieuw aan dedeskundigheid van beroepswiskundigen wordtgetwijfeld. Er wordt beweerd dat wiskundigenzich daar niet mee zouden moeten bemoeien.Ook bij Goddijn gebeurt dat, zij het dat hetslechts om suggestieve opmerkingen gaat.Enkele citaten: Daarmee wordt de wiskunde als een ge??soleerd,goed herkenbaar

gebied voorgesteld, waarinbegrippen absoluut lielder zijn en geschil<t zijn(gemaakt) voor logisch redeneren. Vermoedelijkwordt deze opvatting over de afgrenzing vanhet vakgebied gedeeld door een fors deel van dewiskundige beroepsgroep, in ieder geval op hetmoment dat wiskundigen zich openbaar uitspre-ken over hun specialisme. De beweging van de New Math is gestart doorwiskundigen van professie en deze beoogde watnu ook weer voorgesteld wordt: de wiskundezuiver houden. Het zijn vaak de wiskundigen geweest die ditgeloof in de vormende waarde van het vak naarvoren brengen. De suggestie is dat" beroepswiskundigenwereldvreemde individuen zijn die overdrevenveel belang aan de wiskunde hechten en dezewiskunde zien als een kant en klaar product datin het onderwijs moet worden overgedragen,zonder aandacht voor de toepassingen. Als het echt zo is dat beroepswiskundigen en onderwijsontwikkelaars fundamenteel ver-schillende visies op het vak hebben, dan ver-staan beiden ook iets

anders onder 'goed' wis-kundeonderwijs. Dat is echt een grootprobleem. Goddijn wil dat beide groepen metelkaar in overleg blijven. 'Blijven' is sterk uit-gedrukt gelet op de grote verwijdering die er delaatste decennia heeft plaatsgevonden. Hijroept op tot respect voor eikaars uitgangspun-ten, maar zijn toevoeging "werkelijke en bele-dene" geeft aan dat hij een discrepantie ziet tus-sen mijn denken en handelen. Dat ervaar ik nietals respect. Literatuur Delft, D. van (1998) Pannenkoekwiskunde. In: Bij-lage Wetenschap en Onderwijs, NRC Handels-blad, 25 april 1998.Goddijn, A. (1998) Realiteit van wiskundeonderwijster discussie, Pedagogische studi??n 76, Wolters-Noordhoff, Groningen.Keune, F. (1998a) Naar de knoppen. Inaugurelerede, 21 april 1998, Katholieke Universiteit Nij-megen. (http://www.sci.kun.nl/math/ keune/)Keune, F. (1998b) Naar de knoppen. Nieuwe Wis-krant 17-4, juni 1998, p. 4-9, Freudenthal insti-tuut, Utrecht.Keune, F. (1998c) Ingezonden brief NRC Handels-blad, 2 mei 1998.

(http://www.sci.kun.ni/math/ keune/)Kindt, M. (1998) Beknopt weerwoord. Nieuwe Wis-krant 17-4, juni 1998, p. 49, Freudenthal insti-tuut, Utrecht. 2392 PEDAGOGISCHE STUDI?‹N



??? DiscussieReactie Aad Goddijn Freudenthal instituut, Universiteit van Utrecht In mijn artikel laat ik duidelijk merken vanmening te zijn dat de toekomstige VWO-leer-ling in de onderbouw van nu onvoldoendewordt uitgedaagd. In zijn reactie laat Keunemerken dat hij oog heeft voor de nuanceringvan het begrip abstractie, zoals ik dat voorstel.Hiermee zou op belangrijke punten een goedeuitgangssituatie voor verdere discussie kunnenzijn gevonden, al wijst de verdere reactie vanKeune niet overduidelijk in die richting. Ik pro-beer toch nog enkele overeenkomsten en ver-schillen in visie aan te geven. 1 Abstractie. Keune: de wereld van de wis-kunde is een bedachte wereld. Dat sluit goedaan bij wat in de wiskundedidactiek tegen-woordig constructivisme wordt genoemd, enook een belangrijke component is van derealistische visie op wiskundeonderwijs. Bin-nen de realistische visie wordt wel de conse-quentie getrokken dat het proces van constru-eren van begrippen en abstracties in hetonderwijs een plaats moet

hebben. Juist van dezijde van beroepswiskundigen is vaak zeerpositief op dit onderdeel gereageerd. Keune vervolgt met onder andere: allesmoet gebaseerd zijn op harde afspraken over deeigenschappen van deze abstracte zaken. Hierwordt op zijn minst vermeden te zeggen wie deafspraken maakt. De consequentie van de constructivistischeopvatting is zeker niet - dat wordt weieens, zijhet hier niet door Keune, gesuggereerd - datbewijzen en definities nu bij meerderheid vanstemmen worden aanvaard of niet. Juist hetsamen construeren lokt het redeneren en argu-menteren uit. Imre Lakatos beschrijft preciesdit fenomeen uitennate boeiend in zijn Proofsand Refutations (1976). 2 Mathematiseren of bewijzen. Ik heb inmijn bijdrage 'mathematiseren' als een zeerruim scala van activiteiten beschreven. Bewij-zen - als activiteit - valt daar uiteraard onder.Ik heb dan ook niet het idee dat 'als je dit[mathematiseren] zou weglaten, er alleen maarhapklare brokken wiskunde overblijven'. Jehoudt misschien wel helemaal

niets over. Een essentie van het bewijzen is dat albekende (of, zo men wil: axiomatisch gesteldeof bewezen) zaken zodanig met elkaar in ver-band worden gebracht, dat 'hetgeen te bewij-zen is' er uit volgt, en zeker: duidelijk wordt.Viel dit niet te lezen uit mijn aanhalingen uitRevisiting Mathenuitics Education van Freu-denthal? In recente experimenten met Vlakke Meet-kunde in de top van het VWO valt op dat veelleerlingen (niet allen) gevoelig zijn voor de uit-daging een bewijs te vinden en dan ook hetgenoegen ontdekken om 'het allemaal prachtigte laten passen', zoals ze het zelf formuleren.Voor leerling, docent en leerplanontwerper zijndit natuurlijk de mooie momenten. 3 Niveau. Hoewel ik het er mee eens ben,dat de toekomstige VWO-leerling in de basis-vorming niet voldoende aan zijn/haar trekkenkomt als we afgaan op de leerboeken van deonderbouw, wil ik de inhoud van het onder-bouwprogramma toch niet slechter voorstellendan het is. Een karikatuur als 'jaren achtereensommen over Pietje en

Marietje' is pijnlijkvoor wie zich onder moeilijke omstandighedeninzetten voor wiskundeonderwijs aan eenbrede heterogene groep leerlingen; voor veeldocenten is dat de situatie van de dag, en reac-ties in deze sfeer waren er dan ook in april1998. Ook bij de opgave van het experimenteleexamen van 1992 gaat er iets mis in inschattingvan het niveau. Keune ziet niet veel meer danhet maken van een 'grafiekje van een eenvou-dige functie' en gaat eraan voorbij dat in deopgave in feite gevraagd werd naar hetbeschrijven van een benaderingsproces. Wei-nig algebra, inderdaad; maar zeker wel analyse.Precies dat verschil werd toen door velen in hetexperiment en de omgeving eromheen herkenden wordt nu door Keune genegeerd. Ik wees inmijn artikel overigens al op reacties van erva-ren docenten. De opgave was overigensbedoeld voor het MAVO-D-examen; dat ismisschien niet uit de aangegeven W12-16 con-text opgemaakt. Een andere onjuiste inschatting betreft hetniveau van de Vlakke Meetkunde, die in

hethuidige experiment VWO-B wordt gebruikt. 1S5 PEDAGOGISCHESTUDI?‹N 1999 (76) 155-156



??? Leerlingen en docenten in de experimenteer-scholen wijzen er krachtig op dat hier toch welerg veel van ze gevraagd wordt, terwijl dewaarde ervan wel wordt erkend. Ik heb deindruk dat Keune met zijn 'vroeger in de eersteklas MULO' aangeeft, dat hij niet op de hoog-te is van wat er n?? werkelijk gebeurt en hoe hetvroeger in de MULO ging. Oudere docentendie dat laatste nog als docent hebben meege-maakt, geven in de huidige discussie over demeetkunde onomwonden aan dat het voor demeeste leerlingen van de MULO onbereikbaarwas. Ze worden daarin overigens gesteunddoor publicaties van Van Hiele en Van Hiele-Geldof(1957). 4 Beroepswiskiindigen. Aan het eind vanmijn artikel haal ik Davis en Mersch aan,beroepswiskundigen. Het fragment heeft eenlicht ironische toon en misschien klinkt er ookwel wat zelfspot in door. Het 'werkelijke' en'beledene' sloot daar direct opaan. Mijn laatsteoproep was gemeend, blijft dat en moet danook niet verdraaid worden tot een persoonlijkeaanval. 2394
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??? 'J Pedagogische onzekerheid en overbescherming bij ouders vankinderen met hemofilie. Verklarende factoren en gevolgen1 S. Banis, D.R. van Peer, Th.P.B.M. Suurmeijer Samenvatting Dit artikel gaat over pedagogische onzekerheiden overbescherming bij ouders van kinderenmet hemofilie. Nagegaan wordt (1) wat de (rela-tieve) Invloed is van klinische kenmerken vanhet kind en emotionele reacties van de oudersop de opvoedingskenmerken en (2) of er ver-banden zijn tussen het beschermend gedrag vande ouders en de sociale participatie van hetkind. Honderd en acht moeders van een zoonmet hemofilie in de leeftijd van O tot en met 12jaar werden ge??nterviewd. De emotionele reac-ties van de moeder bleken meer invloed te heb-ben op pedagogische onzekerheid en overbe-schermend gedrag dan klinische kenmerken vande zoon. Verder was er een positief verband tus-sen het aantal gedragsbelemmeringen dat dezoon werd opgelegd en negatieve bejegeningdoor leeftijdsgenoten. 1 Inleiding

Tussen 10% en 20% van alle kinderen lijdt aaneen chronische aandoening (Midence, 1994).Kenmerkend voor chronische aandoeningen isdat ze lang duren en niet zelden ongeneeslijkzijn. Pati??nten moeten vaak levenslang behan-deld worden en contacten onderhouden metartsen en andere hulpverleners. De ziekte en debehandeling vormen een belasting voor hetchronisch zieke kind en vragen veel van zijnaanpassingsvermogen. De chronische ziektevan een kind is echter niet alleen van invloedop het functioneren van het kind, maar ook ophet functioneren van het gezin waarvan hetdeel uitmaakt (Bruhn, 1977; Kazak, 1989;Schwenk & Hughes, 1983; Shapiro, 1983). Met name de manier waarop de ouders hetkind opvoeden kan worden be??nvloed door hetfeit dat het chronisch ziek is. Uit onderzoekblijkt dat pedagogische onzekerheid en over-beschermend gedrag vaker voorkomen bijouders van chronisch zieke kinderen dan bijouders van gezonde kinderen (Bos, 1977;Gresnigt & Gresnigt-Strengers, 1973;

Gustafs-son, Kjellman, Ludvigsson, & Cederblad,1987; Van Peer & De Vries, 1986; Suurmeijer,1980). De ouders hebben vragen over de beper-kingen en mogelijkheden van hun kind en overde manier waarop ze met hun kind moetenomgaan. Verder kan de fysieke kwetsbaarheidvan het kind ertoe leiden dat de ouders hunkind allerlei activiteiten gaan verbieden, omletsel te voorkomen. Hoewel ouders van chronisch zieke kinde-ren als groep een verhoogd risico op opvoe-dingsproblemen hebben, zijn er grote individu-ele verschillen in de respons van de ouders opde chronische ziekte van het kind (Eiser, 1993;Garrison & McQuiston, 1989; Kazak, 1989;Schwenk & Hughes, 1983; Shapiro, 1983). Intraditionele, medische modellen tracht mendeze verschillen te verklaren in termen vanmedische kenmerken, zoals de diagnose of demate waarin de pati??nt aan een bepaalde ziektelijdt. Subjectieve factoren worden daarin bui-ten beschouwing gelaten. Meerdere onderzoe-kers vonden echter dat niet zozeer de objectie-

ve situatie, maar vooral de subjectievebetekenis van die situatie voor de ouders hunreactie op de chronische ziekte van hun kindbepaalde (Athreya & McCormick, 1987; Eiser,1993; Van Peer & De Vries, 1986; Suurmeijer,1980). Verschillende auteurs stellen dat de wijzewaarop individuen hun situatie interpreteren 157 PEDAGOGISCHESTUDI?‹N 1999 (76) 157-169 1  We zijn zeer erkentelijk voor de waardevolle bij-dragen van de leden van de werkgroep 'Hemofiliein Nederland 3' (E. Bri??t, A. Br??cker-Vriends, H. vanDijck, F.R. Rosendaal, C. Smit en I. Varekamp) envoor de medewerking van de ouders en de hemo-filiecentra. De studie werd financieel ondersteunddoor het Praeventie Fonds, subsidies nr. 28-1099 ennr. 28-1773, en door de Stichting Haemophilia.



??? van cruciaal belang is voor de manier waaropze op die situatie reageren (Kelly, 1991; Laza-rus, 1966, 1977; Lazarus & Folkman, 1984;Stal & Scheffer, 1982). In de theorie van Laza-rus over 'stress and coping' spelen cognitieveprocessen een belangrijke rol. Deze theoriebiedt een verklaring voor het feit dat mensenverschillend reageren op stressoren. Het begrip'coping' verwijst naar "the constantly chan-ging cognitive and behavioral efforts tomanage specific external and/or internaldemands that are appraised as taxing or excee-ding the resources of the person" (Lazarus &Folkman, 1984, p. 141). Lazarus stelt dat 'anindividual's coping behavior is organized notby emotions but by the cognitive process thatleads to the emotional response' (Boss, 1987,p. 703). Het individu denkt na over zijn situatieen zijn mogelijkheden aan die situatie hethoofd te bieden. Hij stelt dus vast wat de situ-atie voor hem betekent. De uitkomst van ditcognitieve proces bepaalt zijn gedrag en zijnemotionele respons, die bovendien niet los

vanelkaar staan: de emotionele respons is vaninvloed op het gedrag. De theorie van Lazarus kan worden toege-past op de situatie van ouders van chronischzieke kinderen. De chronische ziekte van hetkind is in deze situatie de stressor waarmee deouders moeten 'copen'. Lazarus' theorie sug-gereert dat het gedrag van de ouders jegens hunkind sterk wordt be??nvloed door hun idee??nover de ziekte. De invloed van deze subjectieveidee??n is mogelijk zelfs groter dan de invloedvan objectieve factoren. In het onderhavigeonderzoek wordt deze hypothese getoetst ineen groep ouders van jonge hemofiliepati??nten.Het onderzoek focust op de invloed van klini-sche kenmerken van het kind (objectieve facto-ren) en emotionele reacties van de ouders (alsexpressie van hun interpretatie) op de opvoe-dingskenmerken. Beschouwde klinische ken-merken zijn de ernst van de hemofilie en defysieke mobiliteit van de zoon; beschouwdeemotionele reacties zijn gevoelens van angst enschuld. Voordat nader wordt ingegaan op

dezePEDAooailcHc factoren, wordt een korte beschrijving gegevensTUDien van de ziekte en de behandeling. Hemofilie is een chronische ziekte die wordtgekenmerkt door een verhoogde neiging totbloedingen wegens een afwijking van het bloedstollingsmechanisme. De ziekte heeft inNederland een prevalentie van 8 tot 10 per100.000 inwoners (Triemstra, 1996). Hemo-filie treft vrijwel uitsluitend mannen, omdat hetgen dat de recessieve stoornis veroorzaakt ophet X-chromosoom ligt. De meeste moedersvan pati??nten zijn draagster van de ziekte(Rosendaal et al., 1990). Er worden drie vormen van hemofilieonderscheiden. Bij de ernstige vorm tredenspontaan of door een geringe aanleiding bloe-dingen op in de gewrichten en de spieren. Bijde matig-ernstige vorm treden ook gemakke-lijk bloedingen op, maar is er in het algemeeneen duidelijk aanwijsbare reden. Bij de lichtevorm van hemofilie vinden alleen bloedingenplaats bij grote verwondingen en operaties enna het trekken van tanden of kiezen. In deNederlandse

pati??ntenpopulatie heeft 39% ern-stige hemofilie, heeft 18% matig-emstigehemofilie en heeft 43% lichte hemofilie(Triemstra, 1996). Bloedingen kunnen zowel intern als externplaatsvinden, maar de interne bloedingen ver-oorzaken de grootste lichamelijke problemen.Ze treden meestal op in de gewrichten en despieren en leiden op korte termijn tot zwellin-gen, pijn en bewegingsbeperking. Op langetermijn kunnen deze met name bij ernstigevormen van hemofilie steeds weer terugkeren-de bloedingen schade veroorzaken aan hetbewegingsapparaat. De behandeling is daaromgericht op het vermijden en controleren vanbloedingen. De pati??nt moet zijn activiteitenaanpassen en krijgt thuis of in het ziekenhuisintraveneus stollingsproducten toegediend.Door de moderne behandelingsmethoden is delevensverwachting voor mensen met hemofilietegenwoordig vrijwel normaal. Het aantal bloe-dingen bij de matig-emstige en ernstige vormvan hemofilie is echter nog steeds te groot omgewrichtsschade uit te kunnen sluiten

(Triem-stra, 1996). Hoewel er in de literatuur wel aandacht wordtbesteed aan de gezinnen rond kinderen methemofilie (Bruhn, 1977; Jonas, 1977; Matts-son, 1984; Suurmeijer, 1985; Varekamp, Suur-meijer, Rosendaal, Van Dijck, Br??cker-Vriends, & Bri??t, 1990; Wincott, 1977),konden we slechts ?Š?Šn onderzoek traceren datbetrekking had op de opvoedingskenmerken



??? van ouders van kinderen met hemofilie (Mar-kova, MacDonald, & Forbes, 1980). Markovaen haar collega's onderzochten of bepaaldeopvoedingskenmerken van de ouders samen-hingen met de ernst van de hemofilie van hetkind. De steekproef bestond uit de ouders vanacht 3 tot 5-jarige jongens met hemofilie en deouders van acht 8 tot 13-jarige jongens methemofilie. De jongens stonden geregistreerd bijeen ziekenhuis. De onderzoekers vonden dat deouders het minder eens waren over de opvoe-ding, minder samenwerkten, minder toekomst-plannen maakten voor hun kind en het kindminder verantwoordelijkheid gaven, naarmatede hemofilie ernstiger was. Verder vonden zijdat de moeders onzekerder waren over hoe zijmet hun zoon moesten omgaan, naarmate hijeen ernstiger vorm van hemofilie had. Dezeresultaten wijzen op positieve verbanden tus-sen enerzijds de ernst van de hemofilie enanderzijds pedagogische onzekerheid en over-protectie. Volgens Athreya en McCormick (1987) ishet aantal

beperkingen in het alledaagse func-tioneren van het kind een belangrijke voorspel-ler van de invloed van de chronische ziekte ophet gezin. In het geval van hemofilie zijn voor-komende beperkingen meestal van fysieke(versus mentale) aard. Er is ons geen onder-zoek bekend waarin de relatie tussen de fysiekemobiliteit van het kind met hemofilie en deopvoedingskenmerken van de ouders is onder-zocht. We veronderstellen dat ouders pedago-gisch onzekerder zijn en meer overbescher-mend gedrag vertonen, naarmate hun kindmeer fysieke beperkingen heeft. De ernst van de hemofilie en de fysiekemobiliteit van het kind zijn objectieve factorendie mogelijk van invloed zijn op het opvoe-dingsgedrag van de ouders. Op basis van de inhet voorgaande beschreven theorie van Lazarusveronderstellen we echter, dat de subjectievebetekenis die de ouders verlenen aan de ziekteeen grotere invloed heeft op de opvoedingsken-merken. Ouders die de bloedingen als gevaar-lijk beschouwen, zullen reageren met

angstvoor het optreden van bloedingen en voor degevolgen ervan op langere termijn. Het idee datde bloedingen gevaarlijk zijn en de daaruitvoortvloeiende angst kunnen leiden tot peda-gogische onzekerheid en overbeschermendgedrag. Naast angstgevoelens kunnen moedersschuldgevoelens ervaren, omdat zij de ziekteaan hun kind hebben overgedragen (Jonas,1977; Markova et al., 1980; Simon, 1984).Simon (1984) suggereert dat moeders hunschuldgevoel compenseren met overprotectiefgedrag. Volgens Madden, Terrizzi en Fried-man (1982) vormen schuldgevoelens echtermaar een klein probleem voor de moeders invergelijking met hun angst voor de consequen-ties van bloedingen. Het opvoedingsgedrag van de ouders be??n-vloedt de ontwikkeling van het kind. Zoalshiervoor is beschreven zijn ouders van chro-nisch zieke kinderen geneigd hun kind meer tebeschermen dan ouders van gezonde kinderen.Dit kan onder andere tot uiting komen in hetopleggen van gedragsbelemmeringen aan hetkind.

Dergelijke regels verkleinen de kans oplichamelijk letsel, maar beperken ook de moge-lijkheden van het kind deel te nemen aan hetsociale verkeer en zich daarin te ontwikkelen(Bruhn, 1977). Uit onderzoek blijkt dat chro-nisch zieke kinderen een verhoogde kans opsociaal-emotionele problemen hebben (Eiser,1990, 1993; Garrison & McQuiston, 1989;Pless & Nolan, 1991). Met betrekking tothemofilie rapporteert Mattsson (1984) dat in deleeftijdscategorie van 7 tot 18 jaar minstens15% van de kinderen gedragsproblemen heeft,tegenover 7% van de kinderen in de gezondepopulatie. Sociaal-emotionele problemen kunnen zichonder andere uiten in een verminderde socialeparticipatie, die een verdere belemmeringvormt voor de sociaal-emotionele ontwikke-ling. Kinderen met epilepsie bleken bijvoor-beeld minder vaak lid te zijn van een club, min-der vriendjes te hebben en vaker negatiefbejegend te worden dan gezonde kinderen(Suurmeijer, 1980). Behalve de ouders speeltde omgeving buiten het gezin een

belangrijkerol. Andere kinderen bijvoorbeeld kunnenmoeite hebben zich aan te passen aan de beper-kingen van het kind en het daardoor gaan bui-tensluiten. Wanneer de ouders het kind boven-dien alleriei gedragsbelemmeringen opleggen,wordt nog eens benadrukt dat het 'anders danandere kinderen' is (Suurmeijer, 1985). Ditstempel kan leiden tot een negatieve bejege-ning door leeftijdsgenootjes. Negatieve bejege-ning van het kind kan de neiging van de ouders 159 PEDACOCISCHe STUDI?‹N



??? het kind te beschermen op haar beurt weer ver-sterken. Onderzoeksdoelen en onderzoeksvragen Dit onderzoek heeft twee doelen. Het eerstedoel is na te gaan welke factoren van invloedzijn op de opvoedingskenmerken (pedagogi-sche onzekerheid en overbescherming) van deouders van een kind met hemofilie. De centralevraag daarbij is of de emotionele reacties vande ouders een grotere rol spelen wat betreft hunopvoedingsgedrag, dan klinische kenmerkenvan het kind. Uit deze algemene vraag zijn vieronderzoeksvragen afgeleid: (1) Hebben klini-sche kenmerken van het kind invloed op depedagogische kenmerken van de ouders vaneen kind met hemofilie? (2) Hebben de emotio-nele reacties van de ouder invloed op de peda-gogische kenmerken van de ouders van eenkind met hemofilie? (3) Hebben klinische ken-merken van het kind invloed op de emotionelereacties van de ouders van een kind met hemo-filie? (4) Zijn de emotionele reacties van deouder betere voorspellers van zijn/haar peda-gogische

kenmerken dan klinische kenmerkenvan het kind met hemofilie? Het tweede doel is na te gaan of er een ver-band is tussen het opvoedingsgedrag van deouders en het gedrag van het kind met hemo-filie. Meer toegespitst richten we ons op eenmogelijk verband tussen het beschermendgedrag van de ouders en de sociale participatievan het kind: (5) Is er een verband tussen hetbeschermend gedrag van de ouders en de socia-le participatie van het kind met hemofilie? Tabel 1 Algemene kenmerken van de moeders en de gezin-nen Leeftijd moeders M = 34.4 (SD = 4.8) 2 Methode Gezinssituatie (%) E?Šn-ouder-gezin 6.5 De onderzoeksvragen werden beantwoord door Twee-ouder-gezin 93.5 middel van een secundaire data-analyse. Het Gezinsgrootte (%) gebruikte gegevensbestand is afkomstig vaneen onderzoek bij gezinnen met een kind met E?Šn kind Twee of meer kinderen 26.973.1 â€? hemofilie (Hutten et al., 1988; Varekamp et al., Aantal kinderen M = 2.0 (SD = 0.8) 1990). Doel van dat onderzoek was na te

gaan wat de effecten van hemofilie op het kind enpÂ?dacoci!chc waren. In het hier beschreven onder-sTUDitN zoek werden gegevens geanalyseerd die niet Beroepsniveau (%) Ongeschoolde arbeidGeschoolde arbeidLagere bediende IA24.115.7 eerder waren gebruikt. Kleine zelfstandigeMiddelbare bediende 9.323.3 2.1 De onderzoeksgroep In 1987 werden 126 moeders/vaders van kinde- Hogere beroepen 20.4 Noot. W= 108 ren met hemofilie in de leeftijd van O tot en met12 jaar gevraagd te participeren in het onder-zoek. Hun adressen waren voor een groot deelafkomstig van een groot adressenbestand datwas gebruikt voor een survey onder Nederland-se hemofiliepaticnten in 1985. Verder was aangrote hemofiliecentra een lijst gevraagd vanpati??nten geboren na 1983. Honderd en elfouders namen deel, de respons was derhalve88% (Varekamp et al., 1990). De gegevens diein het onderhavige onderzoek werden geanaly-seerd, zijn afkomstig van 108 moeders van eenzoon met hemofilie. Tabel 1 geeft een

overzicht van algemenekenmerken van de moeders in de steekproef enhun gezinnen. Om een indicatie te krijgen vande sociaal-economische status van het gezinwerd gevraagd naar het beroep van de vader.Als de moeder alleenstaand was, werd ge-vraagd naar het beroep van de moeder. Deindeling naar beroepsniveau werd gemaakt aande hand van de Beroepenklapper (Kropman,1975). In 12 gezinnen waren twee of meer kinderenmet hemofilie. Tijdens de interviews met debetreffende moeders werd gesproken over hunervaringen met het jongste kind met hemofilie.Tabel 2 geeft een overzicht van de gemiddeldeleeftijd, de plaats in de kinderrij en enkelemedische gegevens van de zoons. De frequentieverdeling van de ernst van de



??? Tabel 2 Leeftijd, plaats in de kinderrij en enige medischekenmerl(en van de zoons Leeftijd M = 6.9 (SD = 3.5) Plaats in de kinderrij (%) 1 52.8 2 32.4 3 14,8 Type hemofilie (%) Hemofilie A 85.2 Hemofilie B 14.8 Ernst van de hemofilie (%) Licht 22.2 Matig-ernstig 25.9 Ernstig 51.9 Behandeling (%) Geen transfusiebehandeling 10.2 Profylactische behandeling 38.0 Transfusiebehandeling alleen 51.8 bij bloedingen Thuisbehandeling 37.4 HlV-test (%) Getest 29.6 Seropositief 3.7 Uitslag onbekend 5.6 Seronegatief 20.4 Noot. /V= 108 hemofilie in de steekproef week significant afvan de frequentieverdeling in de Nederlandsepati??ntenpopulatie (x^ = 13.53, df= 2,N= 108,P = .001). Verder waren vier zoons seropositief. Het isniet onwaarschijnlijk dat de seropositiviteit vaneen kind met hemofilie van invloed is op deemotionele reacties en pedagogische kenmer-ken van de moeder. Herhaling van de uitge-voerde analyses zonder de seropositieve casesleverde echter geen significant andere resul-taten op. 2.2 De

vragenlijst De vragenlijst werd voor een groot deel afge-leid van bestaande lijsten, ontwikkeld vooronderzoek onder gezinnen met een gehandi-capt kind of een kind met een chronische ziek-te (Bos, 1977; Gresnigt & Gresnigt-Strengers,1973; Suurmeijer, 1980). De onderzoekers pas-ten sommige items aan de onderzoeksgroepaan en voegden nieuwe items toe (Varekamp etal., 1990). Hier wordt alleen dat deel van devragenlijst besproken, dat relevant is voor hetonderhavige onderzoek. Tabel 3 geeft eenoverzicht van de schalen, de index en de itemsdie de onderzoeksvariabelen operationaliseren. De items van de schaal voor fysieke mobili-teit hebben vier antwoordcategorie??n: 1 = kanhet niet, 2 = veel moeite, 3 = enige moeite, 4 =geen moeite. Alleen de moeders van een zoonmet hemofilie van 3 jaar of ouder (n = 93)moesten deze items beantwoorden. De items van de schalen voor pedagogischeonzekerheid, overprotectie, angst voor bloedin-gen en angst voor invaliditeit, en het item voorschuldgevoel

hebben vijf antwoordcatego-rie??n, lopend van helemaal mee eens tot hele-maal mee oneens. Naast de schaal voor overprotectie werd eenindex gebruikt om overbeschermend gedrag temeten. De belemmeringsindex is gebaseerd op11 items over door de ouders aan hun kindopgelegde gedragsbelemmeringen. Negenitems hebben twee antwoordcategorie??n: O =nee, 1 = ja; twee items hebben daarnaast eenextra categorie: 2 = niet van toepassing. Alleende moeders van een zoon met hemofilie van4 jaar of ouder (n = 71) moesten deze 11 itemsbeantwoorden. De sociale participatie van de zoon werdgeoperationaliseerd door middel van eenschaal en twee losse items. De items van deschaal voor negatieve bejegening hebben drieantwoordcategorie??n: O = vrijwel nooit, 1 =soms, 2 = vrij vaak. Het antwoord op het itemover het aantal vriendjes wordt ingedeeld in?Š?Šn van de volgende drie categorie??n: O = geenvriendjes, 1 = 1 of 2 vriendjes, 2 = 3 of meervriendjes. Het item over het lidmaatschap vaneen

vereniging heeft twee antwoordcatego-rie??n: 1 = nee, 2 = ja. De zes items betreffendede sociale participatie moesten alleen door demoeders van een zoon met hemofilie van 4 jaarof ouder worden beantwoord. Tabel 3 geeft voor elke schaal de waardevan Cronbach's alpha in dit onderzoek. Alleende schalen voor pedagogische onzekerheid ennegatieve bejegening werden eerder gebruiktin de huidige samenstelling (Suurmeijer,1980). Er is echter geen informatie beschikbaarover de betrouwbaarheid van de schalen in datonderzoek. Cronbach's alpha is een schatting van deondergrens van de betrouwbaarheid (Drenth &Sijtsma, 1990). De vereiste hoogte van alpha is 161 PEDAGOGISCHE STUDI?‹N



??? Tabel 3 Schalen, index en items: aantal items, bereik, betrouwbaarheidsco??fficient Cronbach's a in dit onderzoek,auteur(s) van item(s) en itemvoorbeeld Variabele Items Bereik Alpha Auteurs Itemvoorbeeld Klinische kenmerken Ernst van de hemofilie 1 Fysieke mobiliteit 3 Emotionele reacties Angst voor bloedingen 5 Angst voor invaliditeit 2 Schuldgevoel 1 Opvoedingskenmerken Pedagogische onzekerheid 6 Overprotertie 2 Belemmeringsindex 11 Sociale participatie Negatieve bejegening 4 Aantal vriendjes 1 Lidmaatschap vereniging 5-25 .84 S', V2-10 .68 V 1-5 - V 6-30 .68 GG, S 2-10 .65 GG, S0-11 - S 0-8 .69 S Plagen de kinderen in de buurt of op school uw kind nogal eens? 0-2 - S Als u nagaat met wie uw kind zoal speelt en veel omgaat hier in debuurt en op school en elders, hoe-veel echte vriendjes of vriendinne-tjes heeft hij dan? 1-2 - S Is uw kind aktief lid van een sport- vereniging of van een hobbievereni-ging? Ik ben vrij vaak bang dat ons kindvalt. Ik maak me vrij vaak zorgen dat onskind moeite met

lopen zal krijgen.Ik denk wel eens dat hij zijn aandoe-ning een beetje aan mij te wijtenheeft. Ik vind het moeilijk dit kind op dejuiste wijze aan te pakken.Je laat dit kind niet zo gauw los alseen ander kind. Mag dit kind met gymnastiek mee-doen? 1-3 - V Wat is de ernst van de hemofilie? 3-12 .71 V Heeft uw kind moeite met 400 meter lopen? Noot. Hoe hoger de score, des te meer het kenmerk aanwezig is. V = Varekamp et al. (1989); S = Suurmeijer (1980); GG = Gresnigt & Gresnigt-Strengers (1973)." formulering items pangepast. afhankelijk van de toepassing van het instru-ment. Volgens Nunnally (1978) zijn alpha'svan .70 of hoger voldoende voor onderzoek bijgroepen met nieuwe schalen. In een eerderepublicatie (Nunnally, 1967) stelde hij echterdat voor dit doel alpha's tussen .50 en .60 vol-doende zijn. Uit Tabel 3 blijkt dat in ons onder-zoek alpha varieert van .65 tot .84. Alle schalenvoldoen aan het tweede criterium, terwijl tweeschalen ook voldoen aan het eerste criterium.Verder zijn alle item-restcorrelaties

positief envoldoende hoog (.22 - .'81). Dit betekent dat deschalen intern consistent zijn. 3 Resultaten Tabel 4 geeft een overzicht van de gemiddel-den en de standaarddeviaties of de frequentie-verdelingen van de variabelen in de steekproef. 162 Om de onderzoeksvragen 1, 2 en 3 te kun-nen beantwoorden, werden Pearson correlatiesberekend tussen de betreffende variabelen.Voor de beantwoording van onderzoeksvraag 4maakten we gebruik van hi??rarchische multip-le regressie analyses. Voor onderzoeksvraag 5werden Spearman correlaties berekend. Omdathet bereik van de leeftijd van de zoons tamelijkgroot was (O tot en met 12'jaar), werd leeftijdals variabele opgenomen in de analyses. Bij detoetsingen werd steeds een significantieniveauvan 5% gehanteerd. Het aantal cases waaropberekeningen konden worden gebaseerd,varieerde per toetsing, maar was steeds vol-doende om relevante effecten te kunnen detec-teren. De resultaten van de analyses staan in deTabellen 5, 6 en 7. De resultaten worden per
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??? Tabel 4 Gemiddelden en standaarddeviaties of frequentie-verdelingen van de variabelen in de steekproef J,aic Variabele Ernst van de hemofilielicht matig-ernstigernstigFysiel<e mobiliteitAngst voor bloedingenAngst voor invaliditeitSchuldgevoel Pedagogische onzekerheidOverprotectieBelemmeringsindexNegatieve bejegeningAantal vriendjesgeen vriendjes1 of 2 vriendjes3 of meer vriendjesLidmaatschap verenigingnee ja SD f{%) M E E X (U (U 22.225.951.9 .75.72.5 1.55.3 2.61.11.5 11.613.65.32.115.4 5.7 3.81.2 -c -n 'Si-E 0 0) 01 nj 01T) N 01 cQ. O 6.833.859.5 41.059.0 2 01= 5 besproken. Vanwege de samenstelling van deonderzoeksgroep spreken we in het volgendesteeds van moeders en zoons in plaats vanouders en kinderen. Klinische kenmerken en pedagogische kenmer-ken Moeders beschermden hun zoon meer (schaalvoor overprotectie), naarmate hij een ernstigervorm van hemofilie had. Er waren geen anderesignificante correlaties tussen klinische ken-merken en pedagogische kenmerken.

De belemmeringsindex correleerde niet metde ernst van de hemofilie, terwijl dit instru-ment, net als de schaal voor overprotectie,Werd gebruikt als operationalisatie van over-bescherming. Blijkbaar meten de instrumentenverschillende kenmerken. Dit idee wordtbevestigd door de matige correlatie tussenbeide (r^.27). Emotionele reacties en pedagogische kenmer-ken De pedagogische onzekerheid van de moederWas groter, naarmate haar angst voor bloedin-gen, haar angst voor invaliditeit en/of haarschuldgevoel sterker was. Ze beschermde haarzoon meer (schaal voor overprotectie), naarma-te haar angst voor bloedingen en/of haar angstvoor invaliditeit sterker was. Het aantalgedragsbelemmeringen dat de moeder haar Â?I c<uâ– SCQJ â– 5 Dl 0 01 I Q. 10 Â?J; <u 0 E <u e 0; 1 < .E i- c O <u O Dl > c II < -Q tu <u .t;- .?? XIli-1 tj O Â?: O .?œC <uÂ§ ii0) jE <u t; <U rv in Ol Â?t INm IN O O r^ lo O Ln r^ 00^ ^ rsi IN 1/1 O m in ^ lo OIN Â??? O T- >- O â– ac oict; O ?„ fc S 2 E X. 00Â?-00fM00 II E' c ^ Â° VII cO CT
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??? zoon oplegde, was afhankelijk van haar angstvoor bloedingen. Zowel de bclemmeringsindex als de angstvoor bloedingen correleerden negatief met deleeftijd van de zoon (zie Tabel 5). Om de unie-ke invloed van angst op het aantal opgelegdegedragsbelemmeringen te bepalen, berekendenwe een parti??le correlatie. De parti??le correlatietussen de belemmeringsindex en de angst voorbloedingen, gecontroleerd voor leeftijd, weekniet af van de ongecontroleerde correlatie. Klinische kenmerken en emotionele reacties De angst voor bloedingen en de angst voorinvaliditeit van de moeder waren beide groter,naarmate de fysieke mobiliteit van haar zoonslechter was. Er was geen significante correla-tie tussen schuldgevoel en fysieke mobiliteit,noch tussen ?Š?Šn van de emotionele reacties ende ernst van de hemofilie. Emotionele reacties versus klinische kenmerken Uit Tabel 5 blijkt dat pedagogische onzeker-heid, overprotectie en belemmeringsindex inhet algemeen sterker correleerden met de emo-tionele reacties

van de moeder dan met de kli-nische kenmerken van de zoon. Beide soortenangstgevoelens correleerden echter met defysieke mobiliteit. Om te bepalen welke groepvariabelen, klinische kenmerken of emotionelereacties, de meeste variantie verklaarde,gebruikten we hi??rarchische regressie analyses.Drie analyses werden uitgevoerd met pedago-gische onzekerheid, overprotectie en belemme-ringsindex als opeenvolgende afhankelijkevariabelen. Om de invloed van de leeftijd vande zoon uit te sluiten werd deze variabele in deanalyses opgenomen als controlevariabele. Indrie achtereenvolgende stappen werden leef-tijd, klinische kenmerken en emotionele reac-ties in de analyse gebracht. De resultaten staanin Tabel 6. Tabel 6 Hi??rarchische multiple regressie analyses van pedagogische kenmerken op leeftijd zoon, klinische kenmer-ken en emotionele reacties Pedagogische onzekerheid (n = 93)' Stap Variabelen CumR^ F Change R' F 1 Leeftijd .01 .91 2 Ernst hemofilie Fysieke mobiliteit .04 1.30 .03 1.49 3 Angst

voor bloedingen Angst voor invaliditeit Schuldgevoel .22 4.06" .18 6.58"* Overprotectie (n = 92)' 1 Stap Variabelen Cum/?^ F Change R^ F 1 Leeftijd .00 .13 2 Ernst hemofilie Fysieke mobiliteit .07 2.27 .07 3.34* 3 Angst voor bloedingen Angst voor invaliditeit Schuldgevoel .27 5.29*" .20' 7.78*" Belemmeringsindex (n = 71)^ Stap Variabelen Cumfi^ F Change R^ F 1 Leeftijd .20 17.14"* 2 Ernst hemofilie Fysieke mobiliteit .22 6.21"* .02 .80 3 Angst voor bloedingen Angst voor invaliditeit Schuldgevoel .28 4.06** .06 1.71 ' leeftijd zoons 3-12; ^ leeftijd zoons 4-12. *p< .05. "p < .01. "'p < .001. Overeenkomstig onze verwachtingen droe-gen emotionele reacties in belangrijke mate bijaan pedagogische onzekerheid. Ze verhoogdende hoeveelheid verklaarde variantie met 18%, 164 PEDAGOGISCHE STUDI?‹N



??? Tabel 7 Spearman correlaties tussen enerzijds overprotectieen belemmeringsindex en anderzijds de sociale par-ticipatie van de zoon ControlevariabeleLeeftijd Ernst Overprotectie Negatieve bejegening .18 .18 .18 Aantal vriendjes -.22' -.21* -.19 Lidmaatschap vereniging .02 .01 .05 Belemmeringsindex Negatieve bejegening .09 .22- .09 Aantal vriendjes -.07 -.16 -.06 Lidnnaatschap vereniging -.08 .10 -.07 Noot. n^^^ = 77, n^.^ = 67.' p < .05 (eenzijdig). na controle voor de leeftijd van de zoon en kli-nische kenmerken. In de voorspelling van overprotectie namenemotionele reacties 20% van de te verklarenvariantie voor hun rekening. De leeftijd van dezoon verklaarde geen variantie. Klinische ken-merken verklaarden 7% van de variantie. In tegenstelling tot pedagogische onzeker-heid en overprotectie kon het aantal opgelegdegedragsbelemmeringen niet worden verklaarddoor emotionele reacties. De leeftijd van dezoon verklaarde 20% van de variantie. Klini-sche kenmerken noch emotionele reactiesdroegen

significant bij aan de hoeveelheid ver-klaarde variantie. Het beschermend gedrag van de moeder en desociale participatie van de zoon Er was een significante, negatieve correlatietussen overprotectie en het aantal vriendjes (zieTabel 7). De parti??le correlatie, gecontroleerdvoor de ernst van de hemofilie, was echter netniet significant. Verder was er een significante,positieve correlatie tussen de belemmerings-index en de mate waarin de zoon negatief werdbejegend, als er werd gecontroleerd voor deleeftijd van de zoon. We hebben gekozen voor berekening vanparti??le correlaties met als controlevariabelende leeftijd van de zoon en de ernst van dehemofilie, omdat deze twee variabelen beidecorreleerden of verondersteld werden samen tehangen met bepaalde aspecten van het functio-neren van zowel moeder als zoon (zie ookTabel 5). Omdat de fysieke mobiliteit van dezoon noch met overprotectie noch met debelemmeringsindex bleek te correleren, wer-den geen parti??le correlaties berekend met

dezevariabele als controlevariabele. 4 Discussie Dit onderzoek had een tweeledig doel. Het eer-ste doel was na te gaan welke factoren vaninvloed zijn op pedagogische onzekerheid enoverbescherming bij ouders van een kind methemofilie. Het tweede doel was na te gaan of ereen verband is tussen het opvoedingsgedragvan de ouders en het gedrag van het kind methemofilie. Bij beide doelen werd een hoofd-vraag geformuleerd. Om de vragen te kunnenbeantwoorden werden gegevens geanalyseerdover jongens met hemofilie en hun moeders. Bij het eerste doel was de centrale vraag ofde emotionele reacties van de ouders meerinvloed hebben op hun opvoedingskenmerkendan klinische kenmerken van het kind. Uit deresultaten kon worden geconcludeerd dat emo-tionele reacties van de moeder betere predicto-ren zijn van haar pedagogische kenmerken danklinische kenmerken van de zoon. Deze con-clusie is niet van toepassing op de belemme-ringsindex. Hoewel het aantal gedragsbelem-meringen dat

aan de zoon wordt opgelegd, wasgerelateerd aan de angst voor bloedingen, wasde leeftijd van de zoon een veel belangrijkervoorspeller. De klinische kenmerken bleken slechts eenbeperkt effect te hebben op het opvoedings-gedrag van de moeders van een zoon methemofilie. De moeders beschermen hun zoonmeer, naarmate hij lijdt aan een ernstiger vormvan hemofilie. Dit resultaat is in overeenstem-ming met eerder onderzoek waaruit bleek datmoeders hun zoon minder verantwoordelijk-heid geven, naarmate de hemofilie ernstiger is(Markova et al. 1980). Omdat de fysieke mobi-liteit van invloed is op de angstgevoelens vande moeder, heeft ze een indirect effect op deopvoedingspraktijken. Maar dit effect is waar-schijnlijk erg beperkt, gezien de afwezigheidvan significante correlaties tussen mobiliteit enopvoedingskenmerken. Bovendien laten deregressieresultaten zien, dat de unieke bijdragevan de emotionele reacties van de moeders aanpedagogische onzekerheid en overprotectie 165 PEDAGOGISCHE
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??? veel groter is dan de bijdrage van klinischekenmerken, inclusief de fysieke mobiliteit. Overeenkomstig eerder onderzoek (Athreya& McCormick, 1987; Eiser, 1993; Van Peer &De Vries, 1986; Suurmeijer, 1980), suggererenonze resultaten dat ouderlijke interpretatieshun reactie op de chronische ziekte, i.e. hunopvoedingsgedrag, bepalen. Individuele emo-tionele reacties op een situatie worden immersbepaald door een voorafgaand proces van bete-kenisverlening aan die situatie (Lazarus &Folkman, 1984). In dit proces spelen objectievefactoren een beperkte rol. De afwezigheid vansignificante correlaties tussen gevoelens vanangst en de ernst van de hemofilie in onzesteekproef is opmerkelijk. In het algemeengaan ernstiger vormen van hemofilie gepaardmet een hogere bloedingsfrequentie dan lichte-re vormen van hemofilie. Men zou daarom ver-wachten dat de angstgevoelens sterker zoudenzijn, naarmate de hemofilie ernstiger was. Bij het tweede doel spitsten we ons toe opde vraag of er een verband is tussen

hetbeschermend gedrag van de ouders en de socia-le participatie van het kind. Uit de resultatenbleek dat er een zwak verband is tussen hetbeschermend gedrag van de moeder en desociale participatie van de zoon met hemofilie. Het lijkt er op dat zoons die relatief meerworden beschermd door hun moeder, op hetsociale vlak minder goed functioneren. De cor-relaties in onze steekproef tussen enerzijdsoverprotectie en anderzijds negatieve bejege-ning, respectievelijk het aantal vriendjes,weken net niet significant af van nul. De corre-latie tussen het aantal gedragsbelemmeringendat aan de zoon werd opgelegd en de matewaarin de zoon negatief werd bejegend doorandere kinderen, gecontroleerd voor leeftijd,was wel significant. Suurmeijer (1980) deedeen soortgelijke bevinding in zijn onderzoekbij kinderen met epilepsie en hun gezinnen. Denegatievere bejegening van kinderen met epi-lepsie in vergelijking met gezonde kinderenging gepaard met een^groter aantal gedrags-belemmeringen. PEDAGOGiJc!^ cross-

sectionele karakter van dit onder- sruDitN zoek staat eigenlijk geen causale interpretatievan gevonden verbanden toe. Toch veronder-stellen wij, evenals Suurmeijer (1980), dat deouders een bepalende rol spelen. Naarmate dezoon minder 'mag' van zijn ouders, is het voor zijn leeftijdsgenootjes moeilijker zich aan hemaan te passen en wordt meer de indruk geves-tigd dat hij 'anders' is. Dit werkt sociale isola-tie van het kind in de hand. Het kind krijgtonvoldoende gelegenheid ervaringen op tedoen en daarvan te leren, waardoor zijn soci-aal-emotionele ontwikkeling wordt belem-merd. Methodologische overwegingen In de onderzoeksgroep waren relatief meer kin-deren met een matig-emstige of ernstige vormvan hemofilie dan in de Nederlandse populatiehemofiliepati??nten. Dit is te wijten aan degevolgde selectieprocedure. Met name in depopulatie kinderen met hemofilie die eenhemofiliecentrum bezoekt, is de lichte vormvan hemofilie ondervertegenwoordigd. Hoe-wel we de herkomst van de afzonderlijkeadressen niet

konden achterhalen, vermoedenwe dat de emst-bias wordt veroorzaakt door desubgroep kinderen in de steekproef die geregi-streerd staat bij een hemofiliecentrum. Deernst-bias is mogelijk van invloed geweest opde omvang van besproken problemen, maarniet noodzakelijk op de verbanden tussenvariabelen. De bevinding dat klinische kenmerken nau-welijks van invloed zijn op opvoedingsken-merken, impliceert niet dat klinische kenmer-ken onbelangrijk zijn. De aanwezigheid vanhemofilie op zich kan opvoedingspraktijkenbe??nvloeden. Onderzoek waarin ook een con-trolegroep is opgenomen, zou deze effectenaan het licht kunnen brengen. In dit onderzoek stonden de opvoedingsken-merken van moeders van een zoon met hemofi-lie centraal. Uit onderzoek blijkt dat vaders vanchronisch zieke kinderen de situatie vaakanders interpreteren en anders reageren danmoeders (Eiser, 1993; Van Peer & De Vries,1986; Suurmeijer, 1980, 1995). Opname vanzowel moeders als vaders'in de onderzoeks-groep zou het

mogelijk maken cognities, emo-tionele reacties en gedrag van beide ouders metelkaar te vergelijken. Ook zou dan voor moe-ders en vaders afzonderlijk kunnen wordenonderzocht door welke factoren hun gedragwordt be??nvloed. Aanbevelingen voor de hulpverlening De betekenis die ouders van een kind met



??? hemofilie verlenen aan de ziekte is van grootbelang, omdat deze hun gedrag jegens het kindbe??nvloedt. Onze bevindingen suggereren datde interpretatie van de ouders slechts gedeelte-lijk gebaseerd is op objectieve factoren. Hulp-verleners die het opvoedingsgedrag van dezeouders willen ondersteunen of verbeteren,moeten dan ook aandacht schenken aan hetproces van betekenisverlening bij ouders, inplaats van te focussen op medische factoren.Ouders moeten goed worden voorgelicht overde ziekte en de behandeling, zodat zij zich eenre??el beeld kunnen vormen van de situatie.Bovendien moeten zij worden ondersteund bijhet zoeken naar oplossingen voor (opvoe-dings)problemen, zodat zij het hoofd kunnenbieden aan de situatie. Het belang van goede informatie wordtbevestigd door onderzoek bij ouders van kinde-ren met epilepsie (Suurmeijer, 1985, 1995). Deouders bleken veel waarde te hechten aaninformatie over zowel medische als psychoso-ciale aspecten van de ziekte. Volgens de

ouderskwam het de relatie met hun kind ten goedegoed ge??nformeerd te worden. Verder bleek datde ouders die positief oordeelden over hetinformatieve gedrag van de behandelende arts,hun kind ?Š?Šn tot drie (van de tien onderzochte)gedragsbelemmeringen minder oplegden dande ouders die niet positief oordeelden. Literatuurlijst Athreya, B.H., & McCormick, M.C. (1987). Impact ofchronic illness on families. Rheumatic DiseaseClinics of North America, 13. 123-131. Bos, J.M. (1977). Het gezin met een hartekind: Eensodaal-wetenschappelijl( onderzoek in gezinnenmet een kind met een aangeboren hartafwij-king. Proefschrift, Amsterdam: Swets & Zeitiin-ger. Boss, P. (1987). Family stress. In M.B. Sussman & S.K.Steinmetz (Eds.), Handbook of marriage and thefamiiy (pp. 695-723). New York: Plenum Press. Bruhn, J.G. (1977). Effects of chronic illness on thefamiiy. The Journal of Family Practice, 4, 1057-1060. Drenth, P.J.D., & Sijtsma, K. (1990). Testtheorie:Inleiding in de theorie van de
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