Jongeren die opgroeien met een langdurig ziek,
gehandicapt of verslaafd familielid:
reden tot zorg
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In 2003 startte de GGD Rotterdam-Rijnmond het project ‘Jongeren met een langdurig ziek familielid’, met als doel de
problematiek van deze jongeren (11-16 jarigen) vroegtijdig te signaleren en (samen met anderen) te voorkomen of op te
lossen. Onderdeel van dit project was het in kaart brengen van de aard en omvang van de problematiek. Gekeken is naar
hoeveel jongeren opgroeien met een langdurig ziek familielid, of er verschillen zijn in (psychische) gezondheid, leefstijl,
schoolverzuim en ervaren problematiek thuis tussen jongeren met en zonder ziek familielid en of de aard van de ziekte en
de relatie met het familielid verband houden met de problemen die jongeren met een ziek familielid ervaren. Van de ruim
10.000 jongeren (11-16 jaar) die deelnamen in het schooljaar 2004-2005 gaf ruim een kwart (29%) aan op te groeien in een
gezin met een langdurig ziek, gehandicapt of verslaafd familielid. Deze jongeren rapporteerden significant vaker een
minder goede ervaren gezondheid (OR 2,0, 95% BI 1,8-2,2), psychische problemen (OR 2,2, 95% BI 1,9-2,5), suicidege-
dachten (OR 1,9; 95% BI 1,7-2,1), suicidepogingen (OR 2,2, 95% BI 1,9-2,6), alcoholgebruik (OR 1,4, 95% BI 1,2-1,5),
marihuanagebruik (OR 1,5, 95% BI 1,2-1,8), spijbelen (OR 1,4, 95% BI 1,2-1,6), schoolverzuim door ziekte (OR 1,4, 95%
BI 1,3-1,6), geen lidmaatschap van een vereniging (OR 1,2, 95% BI 1,1-1,3) en problematiek thuis (OR 2,4, 95% BI 2,1-2,7).
Bij een psychisch ziek of verslaafd familielid rapporteerden jongeren meer problemen dan bij een lichamelijk ziek familie-
lid. Zowel jongeren met een zieke ouder als met een zieke broer of zus rapporteerden meer problematiek dan jongeren
zonder ziek familielid. Jongeren die opgroeien met een langdurig ziek familielid moeten worden beschouwd als een
risicogroep. De jeugdgezondheidszorg is vanwege de vaste contactmomenten een unieke setting om op gestructureerde
wijze mogelijke problemen bij deze groep vroegtijdig te signaleren en ondersteuning te bieden.

Trefwoorden: jongeren, langdurig ziek familielid, gezondheid, Jeugdmonitor Rotterdam

INLEIDING

Met het grootste deel van de jeugd in Nederland gaat het
goed. Toch zijn er ook kinderen die wel problemen heb-
ben of problemen geven. In het beleidsprogramma ‘Alle
kansen voor alle kinderen’ kiest het programmaministe-
rie voor Jeugd en Gezin voor een preventieve aanpak:
problemen eerder opsporen en eerder aanpakken.' Een
effectieve preventieve aanpak veronderstelt kennis van

meestal een ouder, broer of zus - met langdurige en/of
ernstige beperkingen als gevolg van lichamelijke ziekte,
handicap, psychische ziekte of een verslavingsprobleem.
Omwille van de leesbaarheid zal in het vervolg van dit
artikel de term ‘langdurig ziek familielid’ worden ge-
bruikt als verzamelterm voor bovengenoemde groepen.
Jongeren die opgroeien met een langdurig ziek fami-
lielid kunnen daarvan negatieve gevolgen ondervinden.

problemen die zich (kunnen) voordoen. Een probleem
dat in toenemende mate opvalt en aandacht krijgt, is het
probleem van jeugdigen die overbelast zijn of dreigen te
raken.”” Onder de factoren die kunnen leiden tot over-
belasting en chronische stress bij jeugdigen, valt de
zorgsituatie thuis.* Hieronder verstaan we een thuis-
situatie waarin jeugdigen opgroeien met een familielid -

" GGD Rotterdam-Rijnmond
2 Ginkgo Zorgprojecten

Met name gevolgen voor het psychisch welzijn worden in
meerdere studies gerapporteerd.””'® Andere gevolgen van
het opgroeien met een langdurig ziek familielid die ge-
noemd worden zijn gevolgen voor het lichamelijk func-
tioneren (bijvoorbeeld gewrichts- en rugklachten,
hoofdpijn, vermoeidheid),” ' sociale gevolgen (zoals
weinig tijd voor vrienden, sport en vrijetijdsactivitei-
ten),”'*!'* gevolgen voor school (zoals concentratiepro-
blemen, schoolverzuim en slechtere schoolprestaties)5 -
en gevolgen voor het functioneren van het gezin.”'°
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Onbekend is echter in wel-
ke mate jongeren met een
langdurig ziek familielid
dergelijke problemen erva-
ren ten opzichte van jonge-
ren zonder ziek familielid.
De problemen van jon-
geren die opgroeien met
ziekte en zorg in het gezin
blijven vaak verborgen.’
Dat heeft te maken met het
feit dat er nog weinig er-
kenning en herkenning is
voor de problematiek van
jongeren met een langdurig
ziek familielid. De belang-
rijkste redenen hiervoor
zijn de geslotenheid van
gezinnen met psychiatri-
sche patiénten, alcoholisten
en zieken en gehandicapten,
de stigma’s en taboes die
rusten op deze groepen en
schuld- en schaamtegevoe-
lens van alle betrokkenen,
zowel van de ouders zelf als
van de kinderen.” Ook blij-
ken jongeren de zorgende
taken vaak normaal te vin-
den, omdat voor hen de
gezinssituatie waar ze in verkeren vanzelfsprekend is.'”
Zowel het risico op problemen in de ontwikkeling
door het opgroeien met een langdurig ziek familielid als
het feit dat deze jongeren nog nauwelijks gesignaleerd
werden, waren voor de GGD Rotterdam-Rijnmond aan-
leiding om in 2003 het project ‘Jongeren met een lang-
durig ziek familielid’ te starten.'®' Het doel van het
project was om binnen de jeugdgezondheidszorg een
werkwijze te ontwikkelen om de problematiek van jon-
geren op Rotterdamse scholen die opgroeien met een
langdurig ziek familielid vroegtijdig te signaleren en (sa-
men met anderen) te voorkomen of op te lossen. On-
derdeel van dit project was het in kaart brengen van de
aard en omvang van de problematiek. Het onderzoek
richtte zich op alle jongeren die opgroeien met een lang-
durig ziek familielid, ongeacht of ze bepaalde mantel-
zorgtaken verrichten. Onderscheid is gemaakt in de aard
van de ziekte (lichamelijk, psychisch, verslaafd) en de
relatie met het familielid (ouder, broer of zus), omdat
verwacht werd dat deze factoren van invloed zijn op de
mate waarin er problemen worden ervaren. Het onder-
zoek is hiermee breder van opzet dan eerder genoemde
studies, die veelal kleinschalig en beschrijvend zijn,”” of
zich alleen richtten op jongeren die mantelzorgtaken
verrichten,”'® op de effecten van een specifieke ziekte'*
of op een specifiek familielid.'"'*'*'> Ook is in eerdere
studies”'>"1° vaak geen controlegroep meegenomen,
waardoor het moeilijk is inzicht te krijgen in de mate
waarin jongeren die opgroeien met ziekte binnen het ge-

Kernpunten

familielid.

risicogroep.

steuning te bieden.

* Ruim een kwart (29%) van de jongeren (11-16
jarigen) groeit op in een gezin met een langdurig
ziek, gehandicapt of verslaafd familielid.

* Deze groep scoort significant ongunstiger op
(psychische) gezondheid, alcoholgebruik, mari-
huanagebruik, spijbelen, schoolverzuim door
ziekte, lidmaatschap van een (sport)vereniging en
problematiek thuis dan jongeren zonder ziek

* Alle subgroepen van jongeren met een ziek fami-
lielid, ingedeeld naar aard van de ziekte (licha-
melijk, psychisch of verslaafd) en relatie met het
familielid (ouder of broer/zus) scoren op meer-
dere indicatoren ongunstig ten opzichte van jon-
geren zonder langdurig ziek familielid.

* Jongeren met een psychisch ziek of verslaafd
familielid rapporteren meer problemen dan jon-
geren met een lichamelijk ziek familielid.

* Jongeren die opgroeien met een langdurig ziek
familielid moeten worden beschouwd als een

* De jeugdgezondheidszorg is vanwege de vaste
contactmomenten een unieke setting om op
gestructureerde wijze mogelijke problemen bij
deze groep vroegtijdig te signaleren en onder-

zin verschillen van jongeren

die geen ziek familielid

hebben.

Het primaire doel van
het onderzoek was inzicht
te krijgen in de aard en de
omvang van de problemen
van jongeren met een lang-
durig ziek familielid. Hier-
bij is met name de proble-
matiek zoals deze vanuit de
literatuur bekend is onder-
zocht. Naast dit primaire
doel is onderzocht hoeveel
jongeren opgroeien met een
langdurig ziek familielid.
Daarbij is geéxploreerd of
er verschillen zijn naar ge-
slacht, leerjaar, etniciteit en
schoolniveau. Er bestaan
wel landelijke schattingen
van het aantal jongeren met
een langdurig ziek familie-
1id,%'® maar deze hebben
betrekking op afzonderlijke
groepen (bijvoorbeeld het
aantal jongeren met een li-
chamelijk zieke ouder) en
niet op de totale groep jon-
geren met een langdurig
ziek familielid. Onbekend is ook in welke mate de pre-
valentie van een langdurig ziek familielid verschilt naar
geslacht, leeftijd van de jongere, etniciteit en SES. Moge-
lijk ligt de prevalentie onder bepaalde groepen hoger. Te
denken valt aan allochtonen en lage SES groepen, groe-
pen waarvan bekend is dat ze een gezondheidsachter-
stand hebben.***!

De volgende onderzoeksvragen zijn geformuleerd:

1 Hoeveel jongeren rapporteren dat ze opgroeien met
een langdurig ziek familielid? Zijn er verschillen naar
geslacht, leerjaar, etniciteit en schoolniveau?

2 Zijn er verschillen in (psychische) gezondheid, leefstijl,
schoolverzuim en ervaren problematiek thuis tussen
jongeren met en zonder ziek familielid?

3 Welke jongeren met een langdurig ziek familielid, in-
gedeeld naar aard van de ziekte van het familielid
(lichamelijk, psychisch of verslaafd) en de relatie met
het familielid (ouder of broer/zus), rapporteren de
meeste problemen ten opzichte van jongeren zonder
ziek familielid?

METHODE

Dataverzameling en respons

De data voor dit onderzoek zijn verzameld in het
schooljaar 2004-2005. Voor de dataverzameling is aan-
gesloten bij de vragenlijst van de Jeugdmonitor Rotter-
dam-Rijnmond, die jaarlijks bij brugklassers en derde-
klassers wordt afgenomen.22 De Jeugdmonitor Rotter-
dam-Rijnmond is een wetenschappelijk instrument dat
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gebruikt wordt om de (psychische) gezondheid van 0-18
jarigen te signaleren en te monitoren. Brugklassers en
derdeklassers hebben klassikaal de vragenlijst ingevuld
onder toezicht van een jeugdverpleegkundige en docent.
Het invullen van de vragenlijst gebeurde wel vertrouwe-
lijk, maar niet anoniem. Voorafgaand aan de afname gaf
de jeugdverpleegkundige de leerlingen een mondelinge
instructie waarbij de vertrouwelijkheid van de gegevens
werd benadrukt. Over het algemeen werd de vragenlijst
binnen één lesuur afgenomen.

De vragenlijst van de Jeugdmonitor is op 90% van de
scholen (52 scholen) voor regulier voortgezet onderwijs
in Rotterdam afgenomen bij brugklassers (voornamelijk
12-13 jarigen) en derdeklassers (voornamelijk 14-15 ja-
rigen). Tevens is de vragenlijst afgenomen bij de brug-
klassers op vijf scholen voor regulier voortgezet onderwijs
in Capelle aan den IJssel (100% van de scholen in Capelle
aan den IJssel).

De vragenlijst is ingevuld door 5450 brugklassers en
4691 derdeklassers waarmee een respons onder de leer-
lingen is bereikt van 92%. Ziekteverzuim was de belang-
rijkste reden voor non-respons. De onderzoekspopulatie
kan als representatief voor alle brug- en derdeklassers in
Rotterdam en Capelle aan den IJssel worden beschouwd.

Meetinstrument

De vragenlijst van de Jeugdmonitor Rotterdam-Rijn-
mond bevat onder meer indicatoren van (psychische)
gezondheid, leefstijl en van onderwerpen die daarmee
samenhangen (individugebonden factoren, gezins- en
omgevingsfactoren). De volgende onderdelen uit de vra-
genlijst zijn voor dit artikel gebruikt:

Ziek familielid

In de vragenlijst zijn zes vragen opgenomen over het
hebben van een langdurig ziek familielid. Hierbij gaat het
om een familielid met aandoeningen of beperkingen die
ernstig zijn en/of jarenlang of zelfs levenslang aanhouden.

Over een lichamelijk ziek familielid is de volgende
vraag opgenomen: 'Heeft één van je ouders een langdu-
rige en/of ernstige ziekte of handicap (bijvoorbeeld reu-
ma, multiple sclerose, vermoeidheidsziekte, verlamming,
blindheid, doofheid)?’. Een soortgelijke vraag is opgeno-
men voor een zieke broer of zus. Hierbjj zijn als voor-
beelden astma/bronchitis en suikerziekte genoemd.

Aan de jongeren is ook gevraagd of één van de ouders
een psychische ziekte heeft, met als voorbeelden langdu-
rig depressief, schizofreen en psychotisch. Voor een psy-
chisch zieke broer of zus zijn dezelfde vraagstelling en
voorbeelden gebruikt.

Over een verslaafd familielid is de volgende vraag aan
de jongeren gesteld: ‘Ts één van je ouders verslaafd aan
alcohol, drugs en/of gokken? Verslaafd aan roken wordt
hier niet bedoeld.” Dezelfde vraagstelling is gebruikt voor
een broer of zus.

(Psychische) gezondheid

Voor het meten van psychische gezondheid is gebruik
gemaakt van de Strengths and Difficulties Questionaire
(SDQ).?>*° De SDQ bevat in totaal 25 items, die betrek-

king hebben op vijf subschalen: ‘emotionele problemen’,
‘gedragsproblemen’, ‘hyperactiviteit’, ‘problemen met
leeftijdsgenoten’ en ‘pro-sociaal gedrag’. De 25 items zijn
geformuleerd aan de hand van stellingen (bijvoorbeeld:
Tk probeer aardig te zijn voor anderen. Ik houd rekening
met hun gevoelens’), met als antwoordcategorieén ‘niet
waar’, ‘een beetje waar’ en ‘zeker waar’. De stellingen
hebben betrekking op de afgelopen zes maanden.

Met de SDQ kunnen een totale probleemscore (twintig
items: alle subschalen behalve ‘prosociaal gedrag’) en
scores op de afzonderlijke vijf subschalen worden bere-
kend. De SDQ totaalscore (Cronbach’s Alpha= 0,71)
maakt een goed onderscheid mogelijk tussen jongeren die
waarschijnlijk geen psychische problemen hebben en
jongeren die dit wel hebben. Uit onderzoek** blijkt dat
een SDQ totaalscore boven het 90°° percentiel geassoci-
eerd is met een aanmerkelijke toename in het risico op
psychische problemen volgens de DSM-IV criteria, met
een odds ratio van 6,6 (95% BI 5,2-8,5). De subschalen
van de SDQ zijn echter niet alle even betrouwbaar.** In
dit onderzoek is alleen de subschaal ‘emotionele proble-
men’ (Cronbach’s Alpha= 0,63) meegenomen, omdat een
score boven het 90°° percentiel van deze subschaal ge-
associeerd is met een sterk verhoogde kans op psychische
problemen volgens de DSM-1V criteria (OR 9,7, 95% BI
6,9-13,6).%*

Psychische problematiek is gedefinieerd met een SDQ
totaalscore boven het 90° percentiel (score van achttien of
hoger op een schaal van 0-40).

Emotionele problemen zijn gedefinieerd met de score
van de subschaal boven het 90° percentiel (score van zes
of hoger op een schaal van 0-10).

Suicidegedachten is gemeten met de vraag: ‘Heb je in de
afgelopen twaalf maanden er wel eens serieus aan gedacht
een eind te maken aan je leven?, met vijf antwoordcate-
gorieén van ‘nooit’ tot ‘heel vaak’.>

Suicidepoging is gemeten met de vraag: ‘Heb je ooit een
poging ondernomen om een einde te maken aan je le-
ven? (drie antwoordcategorieén: ‘nee’, ja, één keer’ en
ja, meer dan één keer’).”®

Ervaren gezondheid is onderzocht door leerlingen te
vragen hoe ze hun gezondheid in het algemeen beoorde-
len, met vijf antwoordcategorieén van ‘heel goed’ tot

‘slecht’.?”

Leefstijl

De indicatoren ‘alcoholgebruik’ en ‘marihuanagebruik’
zijn opgenomen in dit onderzoek. De vragen zijn af-
komstig van het Trimbos-instituut.*®

Alcoholgebruik is gemeten met een vraag naar het ge-
bruik van alcohol in de afgelopen vier weken, met zes
antwoordcategorieén van ‘geen enkele keer’ tot ‘meer dan
tien keer’.

Marihuanagebruik is onderzocht door leerlingen te
vragen hoe vaak ze in de afgelopen vier weken marihuana
(wiet, pot) of hasj (hasjies, hasj-olie) hebben gebruikt,
met zes antwoordcategorieén van ‘geen enkele keer’ tot
‘meer dan 10 keer’.
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Verzuim

Over spijbelen is de volgende vraag opgenomen ‘Heb je de
afgelopen vier weken gespijbeld?” met zes antwoordcate-
gorieén van ‘nee’ tot ‘meer dan twintig uur’.

Verzuim door ziekte is gemeten door te vragen naar het
aantal keer dat de leerling afwezig is geweest door ziekte
in de afgelopen twaalf maanden met zes antwoordcate-
gorieén van ‘nooit’ tot ‘meer dan twintig keer’.

Lidmaatschap (sport) vereniging

Lidmaatschap van een (sport)vereniging is gemeten met
de vragen: ‘Ben je lid van een sportvereniging of sport-
club?” en ‘Ben je lid van een andere vereniging, zoals
bijvoorbeeld de muziekschool, scouting of een hobby-
club? met als antwoordcategorieén ja’ en ‘nee’.

Ervaren problematiek thuis

Voor het meten van ervaren problematiek thuis zijn vijf
items uit de Vragenlijst Ervaren Psychosociale Proble-
matiek (VEPP)* opgenomen (bijvoorbeeld: ‘vind je het
thuis vaak ongezellig?, met de antwoordcategorieén ja’
en ‘nee’) waarover een totaalscore is berekend (Cron-
bach’s Alpha= 0,69). Een zorgelijke totaalscore is gedefi-
nieerd als een score van twee of hoger (twee of meer
items met ‘ja’ beantwoord) op een schaal van 0-5.

Data-analyse

Verschillen in het voorkomen van een ziek familielid naar
geslacht, leerjaar, etniciteit en schoolniveau (onder-
zoeksvraag 1) zijn getoetst met een chi-kwadraattoets,
waarbij een p-waarde kleiner dan 0,05 als significant be-
schouwd werd. De etniciteit is bepaald aan de hand van
het geboorteland van het kind en beide ouders volgens de
definitie die sinds 1999 in gebruik is bij het CBS.”” Voor
de chi-kwadraattest is de variabele etniciteit in zeven
categorieén (zie tabel 1) gebruikt. Daarnaast zijn dummy
variabelen aangemaakt, waarbij elke etnische groepering
is getoetst ten opzichte van de referentie (autochtonen).

Voor het beantwoorden van onderzoeksvraag 2 is een
indeling gemaakt in jongeren die wel en jongeren die niet
opgroeien met een langdurig ziek familielid. De athan-
kelijke variabelen zijn gedichotomiseerd. Met behulp van
logistische regressie analyse (odds ratio’s) is bepaald of er
verschillen zijn in de score op bovengenoemde indicato-
ren ten opzichte van de groep jongeren die niet opgroeien
met een langdurig ziek familielid. Hierbij is gecorrigeerd
voor geslacht, schoolniveau, leerjaar en etnische her-
komst. Met de odds ratio (OR) wordt de kans op een
bepaalde uitkomst in de groep jongeren met een lang-
durig ziek familielid ten opzichte van de kans in de groep
jongeren zonder langdurig ziek familielid bedoeld. De
groep jongeren zonder langdurig ziek familielid is de
referentiegroep (OR van 1). Een OR groter dan 1 bete-
kent een grotere kans op een bepaalde uitkomst, een OR
kleiner dan 1 betekent een kleinere kans. Een p-waarde
kleiner dan 0,05 werd als significant beschouwd.

Om onderzoeksvraag 3 te beantwoorden is de groep
jongeren met een langdurig ziek familielid ingedeeld naar
de aard van de ziekte van het familielid (lichamelijk,
psychisch of verslaafd) en de relatie met het familielid

Tabel 1 Demografische kenmerken van de onderzoekspopulatie

n %
geslacht
jongens 5220 51
meisjes 4919 49
leeftijd
11 jaar 44 o]
12 jaar 2808 28
13 jaar 2308 23
14 jaar 2533 25
15 jaar 1912 19
16 jaar en ouder 484 5
leerjaar
brugklas 5450 54
derdeklas 4691 46
schoolniveau
vmbo 5951 59
havo/vwo 4143 41
etnische herkomst*
Nederlands 4671 46
Surinaams 1201 12
Antilliaans/Arubaans 432 4
Marokkaans 962 10
Turks 1106 11
Kaapverdiaans 510 5
anders 1172 12

* definitie volgens Centraal Bureau voor de Statistiek
Bron: JMR 2004-2005

(ouders, broer of zus). Vervolgens is een logistische re-
gressie analyse uitgevoerd, zoals beschreven bij onder-
zoeksvraag 2, waarbij per subgroep bepaald is of er ver-
schillen zijn ten opzichte van jongeren die niet opgroeien
met een langdurig ziek familielid (referentiegroep).

RESULTATEN

Achtergrondkenmerken onderzoekspopulatie

De vragenlijst is ingevuld door 10.141 leerlingen. Tabel 1
beschrijft de verdeling naar geslacht, leeftijd, leerjaar,
schoolniveau en etnische herkomst.

Aantal jongeren met een langdurig ziek familielid
Ruim een kwart van de jongeren (29%) gaf aan een
langdurig ziek familielid te hebben (zie tabel 2). In de
meeste gevallen ging het om een lichamelijk ziek familie-
lid: 13% van de jongeren heeft aangegeven tenminste één
lichamelijk zieke ouder te hebben en 11% heeft tenminste
één lichamelijk zieke broer of zus. Psychische ziekten
werden minder vaak gerapporteerd: bij 3% van de jon-
geren was sprake van tenminste één psychisch zieke
ouder en bij 2% van de jongeren van tenminste één psy-
chisch zieke broer of zus. Verslaving van tenminste één
ouder werd door 5% van de jongeren aangegeven en
tenminste één verslaafde broer of zus door 2% van de
jongeren.

Ruim 4% van de jongeren rapporteerde zowel een
zieke ouder als een zieke broer of zus te hebben. Meisjes
rapporteerden significant vaker dan jongens dat ze op-
groeien met een langdurig ziek familielid (32% versus
26%). Ditzelfde geldt voor derdeklassers ten opzichte van
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Tabel 2 Aantal en percentage jongeren (11-16 jarigen) met een langdurig ziek familielid, naar aard van de ziekte (lichamelijk, psychisch, verslaving)

en relatie met het familielid (ouder, broer/zus)

jongens meisjes totaal

n % n % n %
ouder ziek totaal 874 17 1008 21 1882 19
lichamelijk ziek 611 12 701 14 1312 13
psychisch ziek 136 3 211 4 347 3
verslaving 232 5 232 5 464 5
broer/zus ziek totaal 622 12 769 16 1391 14
lichamelijk ziek 504 10 641 13 1145 11
psychisch ziek 70 1 92 2 162 2
verslaving 97 100 2 197 2
ouder of broer/zus ziek 1325 26 1531 32 2856 29
ouder en broer/zus ziek 171 3 246 5 417 4

Bron: JMR 2004-2005

brugklassers (30% versus 28%) en voor VMBO leerlingen
ten opzichte van HAVO/VWO leerlingen (31% versus
27%). Er werden geen significante verschillen gevonden
naar etniciteit.

Problematiek van jongeren met een langdurig ziek
familielid

Jongeren met een langdurig ziek familielid scoorden sig-
nificant ongunstiger op de verschillende indicatoren voor
(psychische) gezondheid dan jongeren die geen langdurig
ziek familielid hebben. Ze rapporteerden vaker psychi-
sche problematiek, emotionele symptomen, een minder
goede ervaren gezondheid, en vaker gedachten aan sui-
cide en suicidepogingen (zie tabel 3).

Ook gaven jongeren met een ziek familielid in verge-
lijking tot jongeren zonder ziek familielid significant
vaker aan alcohol en marihuana te gebruiken, te spijbe-
len, wegens ziekte afwezig te zijn geweest van school, geen
lid te zijn van een sportvereniging en thuis problemen te
ervaren (zie tabel 4).

Ten opzichte van jongeren zonder ziek familielid
scoorden jongeren met een ziek familielid met name on-
gunstig op de indicatoren voor (psychische) gezondheid
en ervaren problematiek thuis. Op de indicatoren voor
genotmiddelengebruik, lidmaatschap van een vereniging
en schoolverzuim waren de verschillen met jongeren
zonder ziek familielid kleiner.

Problematiek naar aard van de ziekte en de relatie
met het familielid

Alle subgroepen van jongeren met een ziek familielid
(ingedeeld naar aard van de ziekte en relatie met het
familielid) scoorden op meerdere indicatoren ongunstig
ten opzichte van jongeren zonder langdurig ziek familie-
lid.

Jongeren met een familielid met een combinatie van
ziekten (bijvoorbeeld psychisch én lichamelijk) of met
meerdere zieke familieleden scoorden op vrijwel alle in-
dicatoren voor (psychische) gezondheid het ongunstigst
ten opzichte van de groep jongeren zonder ziek familielid
(zie tabel 3). De prevalentie van problemen met de (psy-

chische) gezondheid en de odds ratio’s waren voor deze
groep het hoogst.

In vergelijking met jongeren zonder ziek familielid
rapporteerden jongeren met een psychisch ziek familielid
meer problemen met de (psychische) gezondheid dan
jongeren met een lichamelijk ziek familielid. Bij de to-
taalscore van de SDQ is bijvoorbeeld te zien dat jongeren
met een lichamelijk zieke ouder ten opzichte van jonge-
ren die geen ziek familielid hebben een 1,9 keer zo grote
kans hebben op een ongunstige totaalscore (betrouw-
baarheidsinterval 1,5-2,4). Bij jongeren met een psy-
chisch zieke ouder is deze kans 3,0 keer zo groot (be-
trouwbaarheidsinterval: 2,0-4,6). Omdat de betrouw-
baarheidsintervallen van de odds ratio’s van beide sub-
groepen elkaar gedeeltelijk overlappen kan niet
geconcludeerd worden dat hier sprake is van een signifi-
cant verschil tussen beide groepen.

In vergelijking met jongeren zonder ziek familielid
werden alcohol- en marihuanagebruik en spijbelen het
meest gerapporteerd door jongeren met een verslaafd
familielid, met name wanneer er sprake was van een
verslaafde broer of zus. Ook door jongeren met een fa-
milielid met een combinatie van ziekten of met meerdere
zieke familieleden werd dit relatief vaak gerapporteerd
(zie tabel 4). Problematiek thuis werd het meest gerap-
porteerd door jongeren met een familielid met een com-
binatie van ziekten of met meerdere zieke familieleden,
gevolgd door jongeren met een psychisch ziek familielid
en jongeren met een verslaafd familielid. Jongeren met
een lichamelijk ziek familielid hadden de minste kans op
problemen in de thuissituatie.

DISCUSSIE

Aantal jongeren met een langdurig ziek familielid
Uit ons onderzoek onder ruim 10.000 jongeren, welke als
representatief kunnen worden beschouwd voor alle brug-
en derdeklassers in Rotterdam en Capelle aan den IJssel,
bleek dat een aanzienlijk deel van de jongeren (29%)
heeft aangegeven een langdurig ziek familielid te hebben.
Dertien procent van de jongeren gaf aan op te groeien
met een lichamelijk zieke ouder. Dit komt overeen met
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het geschatte landelijke cijfer (11-13% van alle O tot 18
jarigen in heel Nederland).® Het in ons onderzoek ge-
vonden percentage jongeren met een psychisch zieke of
verslaafde ouder is aanmerkelijk lager dan de schattingen
volgens de literatuur (8% versus 39% van alle 0 tot 22
jarigen in heel Nederland op basis van alle diagnoses op
as 1 van de DSM-1V)."?

De verwachting was echter dat de prevalentie van
ziekte in de Rotterdamse populatie boven het landelijke
gemiddelde zou liggen, omdat deze zich van de landelijke
populatie onderscheidt door een hoger percentage al-
lochtonen en lage SES groepen, groeperingen waarvan
bekend is dat ze een gezondheidsachterstand hebben ten
opzichte van autochtonen en hoge SES groepen.”’*'

Mogelijk is er in dit onderzoek sprake van onderrap-
portage. Een verklaring voor een mogelijke onderrap-
portage van lichamelijke en psychische ziekten is dat
jongeren alleen de ziekten die als voorbeeld in de vraag-
stelling genoemd zijn als zodanig hebben herkend, terwijl
ziekten die niet in de voorbeelden genoemd werden,
mogelijk niet als ziekte herkend werden. Daarnaast is het
mogelijk dat de voorbeelden van psychische ziekten die
genoemd werden in de vraagstelling van dit onderzoek
onvoldoende herkenning opriepen, terwijl andere voor-
beelden (bijvoorbeeld ADHD en overspannenheid) wel-
licht wel herkenning hadden opgeroepen.

Aan de andere kant is het ook niet uit te sluiten dat
jongeren, ondanks de voorbeelden van ziekten die ge-
noemd zijn, ook kortdurende of minder ernstige ziekten
of klachten onder een langdurige en/of ernstige ziekte
hebben verstaan. Dit vermoeden werd bevestigd in ge-
sprekken van jongeren met de jeugdverpleegkundige,
waarin jongeren voorbeelden als eczeem of een ooglid-
correctie noemden.

Een andere verklaring voor een onderrapportage van
psychische ziekten is dat er nog altijd een taboe rust op
het noemen van psychische problemen van ouders,’
waardoor jongeren mogelijk moeite hebben om dit aan te
geven. Het feit dat de vragenlijst niet anoniem, maar
vertrouwelijk was, speelt hierbij wellicht een rol. Echter,
in een onderzoek naar verschillen in zelfgerapporteerde
antwoorden op gezondheidsindicatoren tussen een ano-
nieme en vertrouwelijke dataverzameling werden voor de
indicatoren ‘ernstige ziekte vader of moeder’ en ‘psychi-
sche problemen ouder’ geen verschillen tussen beide
methodes gevonden.”®

Een verdere verklaring is dat non-respons door ziek-
teverzuim of spijbelen in dit onderzoek heeft geleid tot
een onderschatting van het aantal jongeren met een
langdurig ziek familielid, aangezien uit de resultaten van
ons onderzoek bleek dat jongeren met een langdurig ziek
familielid, met name wanneer sprake is van een psychisch
ziek of verslaafd familielid, vaker van school verzuimen
dan jongeren zonder ziek familielid.

Uit ons onderzoek blijkt dat meisjes vaker rapporteer-
den dat een familielid ziek is dan jongens. Het feit dat
meisjes vaker dan jongens aangeven een langdurig ziek
familielid te hebben roept de vraag op of meisjes beter op
de hoogte zijn wanneer een familielid ziek is. Een aan-
wijzing hiervoor werd gevonden in een onderzoek naar

de relatie tussen het geven van mantelzorg en psycho-
sociale problemen bij jongeren waarin meisjes meer
moeilijke momenten bij hun ouders zagen dan jongens.'®
Een opvallend resultaat was dat er, in tegenstelling tot de
verwachting, in dit onderzoek geen hogere prevalentie
van een ziek familielid werd gevonden onder allochtone
jongeren. Een mogelijke verklaring is dat allochtone jon-
geren meer terughoudend zijn in het aangeven dat ze
opgroeien met een langdurig ziek familielid dan autoch-
tone jongeren.

Problematiek van jongeren met een langdurig ziek
familielid

De resultaten laten zien dat jongeren met een langdurig
ziek familielid vaker problemen hebben met de (psychi-
sche) gezondheid dan jongeren zonder langdurig ziek
familielid. Dit komt overeen met de bevindingen van
eerder onderzoek.”'*'® Een uitzondering hierop is een
kwantitatief onderzoek in Australié waarin geen ver-
schillen in ervaren gezondheid, depressie en angst werden
gevonden tussen jonge mantelzorgers en niet-mantel-
zorgers. Wel scoorden de jonge mantelzorgers in het
Australische onderzoek hoger op somatiseren en lager op
probleemgerichte copingsstrategieén en levenstevreden-
heid dan de niet-mantelzorgers.'

Ten opzichte van jongeren zonder ziek familielid sco-
orden jongeren met een ziek familielid met name on-
gunstig op de indicatoren voor psychische gezondheid en
ervaren problematiek thuis. Op de indicatoren voor de
sociale gevolgen (lidmaatschap van een vereniging) en
gevolgen voor school (schoolverzuim wegens ziekte en
spijbelen) waren de verschillen met jongeren zonder ziek
familielid kleiner. In de literatuur worden de sociale ge-
volgen en de gevolgen voor school vaak in verband ge-
bracht met mantelzorgtaken die de jongeren verrich-
ten.>®'% Te denken valt aan huishoudelijke hulp en li-
chamelijke, medische of emotionele zorg voor het zieke
familielid.® Mogelijk ondervinden jongeren met een
ziek familielid die geen mantelzorgtaken verrichten deze
gevolgen niet of in veel mindere mate. In dit onderzoek
hebben we dit niet kunnen onderzoeken, omdat in de
Jeugdmonitor geen vragen opgenomen waren over het
uitvoeren van bepaalde mantelzorgtaken.

Invloed van de soort ziekte en de relatie met het
familielid

Alle subgroepen van jongeren met een ziek familielid
(ingedeeld naar aard van de ziekte en relatie met het
familielid) scoorden op meerdere indicatoren ongunstig
ten opzichte van jongeren zonder langdurig ziek familie-
lid.

Ten opzichte van jongeren zonder ziek familielid rap-
porteerden jongeren met een psychisch ziek of verslaafd
familielid over het algemeen meer problemen dan jon-
geren met een lichamelijk ziek familielid. De meeste
problemen werden gerapporteerd door jongeren met een
familielid met een combinatie van ziekten (bijvoorbeeld
psychisch én lichamelijk) of met meerdere zieke familie-
leden.

Zowel jongeren met een zieke ouder als met een zieke
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broer of zus rapporteerden meer problematiek dan jon-
geren zonder ziek familielid. Over het algemeen rappor-
teerden jongeren met een lichamelijk zieke broer of zus
minder problemen dan jongeren met een lichamelijk
zieke ouder, hoewel de gevonden verschillen door over-
lappende betrouwbaarheidsintervallen rondom de odds
ratio’s mogelijk niet significant waren. De odds ratio voor
emotionele problemen is bijvoorbeeld 1,7 voor jongeren
met een lichamelijk zieke ouder, met een betrouwbaar-
heidsinterval van 1,4 tot 2,1; voor jongeren met een li-
chamelijk zieke broer of zus is de odds ratio 1,3 (be-
trouwbaarheidsinterval 1,0-1,7). Er is dus sprake van
elkaar gedeeltelijk overlappende betrouwbaarheidsinter-
vallen.

Mogelijk vormt een langdurig lichamelijk zieke ouder
een zwaardere belasting voor de jongere dan een lang-
durig lichamelijk zieke broer of zus. Een andere verkla-
ring is dat verschillen in de vraagstelling geleid hebben tot
bias in dit onderzoek, gezien in de vraagstelling naar een
langdurige of ernstige ziekte van een broer of zus voor-
beelden van ziekten (astma/bronchitis en suikerziekte)
zijn genoemd die mogelijk minder ernstig verlopen of als
minder ernstig worden gezien dan de aandoeningen die
worden genoemd bij de ouders (multiple sclerose, ver-
moeidheidsziekte, verlamming, blindheid, doofheid).

In vergelijking met jongeren zonder ziek familielid
werden alcohol- en marihuanagebruik vaker gerappor-
teerd door jongeren met een verslaafd familielid. Spijbe-
len werd significant vaker gerapporteerd door jongeren
met een verslaafde broer of zus dan door jongeren zonder
ziek familielid. Overeenkomstig de resultaten uit eerder
onderzoek®" lijkt in dit onderzoek de relatie met genot-
middelengebruik en spijbelen sterker te zijn bij jongeren
met een verslaafde broer of zus dan bij jongeren met een
verslaafde ouder, hoewel niet met zekerheid gesteld kan
worden dat de verschillen tussen deze twee groepen sig-
nificant zijn. Een mogelijke verklaring die in de literatuur
genoemd wordt is dat broers en/of zussen, met name in
de puberteit, sterkere rolmodellen voor elkaar zijn dan de
ouders omdat ze meer tijd, activiteiten en interesses met
elkaar delen dan met de ouders.”'

AANBEVELINGEN

Hulpverlening
De resultaten van dit onderzoek laten zien dat een aan-
zienlijk deel van de jongeren opgroeit met een langdurig
ziek familielid en dat deze jongeren meer risico lopen op
problemen in de ontwikkeling en daarom als een risico-
groep moeten worden beschouwd. Dat jongeren met een
langdurig ziek familielid op het voortgezet onderwijs een
risicogroep vormen, doet sterk vermoeden - en buiten-
lands onderzoek toont dit ook aan”® - dat bij kinderen
jonger dan twaalf jaar dergelijke problemen eveneens
bestaan. In algemene zin is het aan te bevelen om in een
zo vroeg mogelijk stadium de problemen te signaleren en
te monitoren, zodat op tijd passende steun en hulp aan-
geboden kan worden.'®

Omdat de jeugdgezondheidszorg op gezette tijden
jongeren ziet (in Rotterdam en regio in groep 2 en groep

7 van het basisonderwijs, in de brugklas en in de derde-
klas indien er zorgelijk gescoord is op de vragenlijst) is dit
een unieke setting om op gestructureerde wijze jongeren
met een langdurig ziek familielid te bereiken en met hen
in gesprek te gaan. Dit kan bijvoorbeeld door vragen over
zieke familieleden en daaraan gekoppelde zorgtaken op te
nemen in de vragenlijsten en door in het periodieke ge-
sprek met de jongeren gericht aandacht te besteden aan
dit onderwerp. Het in het kader van het project Jongeren
met een langdurig ziek familielid” door GGD Rotterdam-
Rijnmond ontwikkelde protocol kan hierbij als voorbeeld
dienen.'®

Naast de jeugdgezondheidszorg kunnen ook andere
hulpverleners een belangrijke rol vervullen bij het signa-
leren en ondersteunen van jongeren met een ziek fami-
lielid. Te denken valt aan de huisarts, omdat deze als
gezinsarts het hele gezin kent. Maar ook hulpverleners die
betrokken zijn bij de zorg voor het zieke familielid zou-
den hierin een rol kunnen vervullen. Preventiemedewer-
kers van GGZ- en verslavingszorgorganisaties pleiten al
jaren voor een systematische wijze van opsporen door bij
de intake de gezinssamenstelling in kaart te brengen.”

Op gemeenteniveau werken beroepskrachten met de
verwijsindex risicojongeren (VIR).> Dit instrument
brengt risicomeldingen van hulpverleners, zowel binnen
gemeenten als over gemeentegrenzen heen, bij elkaar en
informeert hulpverleners onderling over hun betrokken-
heid bij jongeren. In de handreiking met meldcriteria zijn
enkele items opgenomen die betrekking hebben op de
kwetsbare situatie van jongeren die opgroeien met lang-
durig zieke familieleden.’* Het is aan te bevelen om lo-
kaal afspraken te maken over deze meldcriteria.

Uit de resultaten van dit onderzoek blijkt dat jongeren
met een langdurig ziek familielid vaker door ziekte af-
wezig zijn geweest van school. Het is belangrijk dat
scholen op de hoogte zijn van de situatie dat een jongere
opgroeit met een langdurig ziek familielid. Een aanbeve-
ling richting scholen zou kunnen zijn om bij mogelijke
oorzaken van schoolverzuim en bij tegenvallende presta-
ties ook aan het opgroeien met een langdurig ziek fami-
lielid te denken. Ook zouden scholen een rol kunnen
spelen bij het organiseren van steun of hulp aan jongeren
met een langdurig ziek familielid. Zo zouden ze in ge-
richte lessen het onderwerp, dat nog steeds een taboe is,
bespreekbaar kunnen maken, bijvoorbeeld door in de
lessen aandacht te schenken aan de beeldvorming over
verslaving, ziekte of handicap.” Naar voorbeeld van wat
gebruikelijk is binnen Groot-Brittannié, zouden scholen
een beleidslijn jonge mantelzorgers’ kunnen ontwikkelen
en uitvoeren.

Vervolgonderzoek

De door ons gevonden resultaten, maar ook de lacunes in
ons onderzoek kunnen een stimulans bieden voor verder
onderzoek.

Uit de literatuur is bekend dat ook kenmerken van het
zieke familielid, waaronder de ernst van de ziekte en het
geslacht van de zieke ouder, samenhangen met het type
gevolgen dat een kind hiervan ondervindt.>®'* Het
meenemen van deze kenmerken in vervolgonderzoek kan
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bijdragen aan een verdieping van het inzicht in de pro-
blematiek van jongeren met een langdurig ziek familielid.

De signalering van de problematiek van jongeren met
een langdurig ziek familielid zou mogelijk verder kunnen
worden verfijnd door naast de aard van de ziekte en de
relatie met het familielid ook na te vragen of jongeren
mantelzorgtaken verrichten. Jongeren die mantelzorgta-
ken verrichten voor hun zieke familielid lopen mogelijk
nog een extra risico ten opzichte van jongeren met een
ziek familielid die hier niet mee belast zijn. Een aanbe-
veling voor vervolgonderzoek is om in de vragenlijst van
de Jeugdmonitor vragen over het geven van mantelzorg
op te nemen met als doel de samenhang tussen de pro-
blematiek en het geven van mantelzorg nader te onder-
zoeken.

In dit onderzoek is een aanzet gegeven tot het ont-
wikkelen van een vraagstelling voor het signaleren van
jongeren met een langdurige ziekte, beperking of handi-
cap. Onze aanbeveling is om in een vervolgonderzoek
deze vraagstelling verder uit te werken en te valideren, en
deze vervolgens op te nemen als standaardvraagstelling in
de Lokale en Nationale Monitor Jeugdgezondheid.*®
Door de landelijke uniformering van de gegevensverza-
meling kunnen cijfers op landelijk niveau beschikbaar
komen, welke een basis kunnen zijn voor het opstellen
van landelijke beleidsmaatregelen ter ondersteuning van
jongeren met een langdurig ziek familielid.

ABSTRACT

Adolescents with a chronically ill, disabled or addicted
family member: reason for concern

In 2003, the Municipal Public Health Service Rotterdam-
Rijnmond started a project on adolescents with a chroni-
cally ill family member. The aim of the project was to trace
the problems of these adolescents in an early stage and to
prevent or solve them (in collaboration with others). Part
of this project was to investigate the kind and extent of the
problems experienced by such adolescents. We investigated
the number of adolescents with a chronically ill family
member (1), whether there are differences in (psychical)
health, lifestyle, school absenteeism and problems at home
between adolescents with and without a chronically ill
family member (2) and the influence on the problems of
the type of illness and the relation to the family member
(3). Over 10.000 adolescents (aged 11-16) completed a
questionnaire in the school year 2004-2005. Over a quarter
(29%) of the adolescents reported having a (physically and/
or mentally) disabled and/or addicted parent or sibling.
Compared to the control group, adolescents with a
chronically ill family member reported more often low
perceived health (OR 2.0, 95% CI 1.8-2.2), psychical prob-
lems (OR 2.2, 95% CI 1.9-2.5), suicidal thoughts (OR 1.9;
95% CI 1.7-2.1), attempts at suicide (OR 2.2, 95% CI 1.9-
2.6), alcohol use (OR 1.4, 95% CI 1.2-1.5), marijuana use
(OR 1.5, 95% CI 1.2-1.8, school absenteeism (OR 1.4, 95%
CI 1.3-1.6), non-membership of a club (OR 1.2, 95% CI
1.1-1.3) and problems at home (OR 2.4, 95% CI 2.1-2.7).
Adolescents with a mentally ill or addicted family member
reported more problems than adolescents with a physically
ill family member. Both adolescents with an ill parent and

adolescents with an ill sibling reported more problems than
adolescents without an ill family member. Adolescents with
a chronically ill family member should be considered a risk
group. Therefore, we recommend systematically tracing
and supporting these adolescents within the youth health
care system.

Key words: adolescent, parental or sibling chronic ill-
ness, health, Youth Monitor Rotterdam
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