Autisme in de dagelijkse praktijk

Ineke Speksnijder-Romijn
Inleiding

Autisme is een onderwerp waar heel veel over geschreven is. De
wetenschap en hulpverlening buigen zich al jaren over de vele vragen
die spelen rond het onderwerp autisme. De meeste mensen hebben
wel eens van de term autisme gehoord en hebben daar een idee bij. In
de volksmond wordt de term autisme nogal eens gekscherend ge-
bruikt wanneer iemand wat star reageert of vasthoudt aan bepaalde
vaste gewoonten. Er zijn helaas veel misvattingen over autisme, zelfs
onder hulpverleners, wat het voor ouders moeilijk maakt de weg naar
de juiste hulpverlening te vinden.

Vanuit mijn functie als consulent bij MEE, een organisatie voor ieder-
een met een beperking, ondersteun en begeleid ik ouders van kinde-
ren met autisme. Opvallend is het aantal kinderen met autisme waarbij
op latere leeftijd, ver na het vierde levensjaar, de diagnose wordt ge-
steld. Vaak zijn er voor die tijd al ernstige problemen ontstaan zoals
een overbelaste thuissituatie, forse gedragsproblematiek en een pro-
blematische schoolsituatie. Het is geen uitzondering dat ouders vanaf
de vroege ontwikkeling van hun kind problemen ervaren maar geen
gehoor vinden en dan uiteindelijk na een lange weg bij de hulpverle-
ning terechtkomen.

Wanneer bij een kind autisme wordt gediagnosticeerd maakt dat,
naast de emotionele impact die het heeft, nogal wat vragen los. De
simpele vraag ‘wat nu?’ slaat veel ouders lam. Maar ook wanneer er
alleen nog maar een vermoeden van autisme is, spelen er veel vragen.
Waar kun je naar toe voor diagnostiek? Is behandeling mogelijk? Hoe
moet het thuis verder? Kan mijn kind naar het reguliere onderwijs of;
als het daar al zit, kan het daar blijven? Moet de omgeving weten dat
mijn kind autistisch is? In mijn contact met ouders merk ik dat zij in
eerste instantie de behoefte hebben aan iemand die hun de weg wijst,
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goede informatie geeft, handvatten biedt en op de hoogte is waar zij
voor goede begeleiding terechtkunnen.

Dit hoofdstuk geeft een beeld van de problemen en moeilijkheden
waar ouders van kinderen met autisme in de praktijk tegenaan lopen.
‘Autisme’ staat hier voor het brede spectrum van stoornissen. Tevens
biedt het handvatten, tips en aandachtspunten voor ouders voor het
omgaan met hun kind in de dagelijkse praktijk. Let wel: dé oplossing
bestaat niet, er moet rekening worden gehouden met de individualiteit
van het kind en de complexiteit van autisme.

Vanwege de voortdurende beweging binnen de hulpverlening en de
ontwikkelingen op het gebied van autisme is het niet mogelijk volledig
te zijn. Daardoor zoekt u misschien vergeefs naar bepaalde informatie.
Achteraan in dit hoofdstuk vindt u de adressen van landelijke kennis-
netwerken en overige organisaties waar informatie met betrekking tot
specifieke hulpverlenings- en onderzoeksinstellingen kan worden in-
gewonnen. Zij streven ernaar alle laatste ontwikkelingen op het gebied
van autisme bij te houden om eenieder zo goed mogelijk te kunnen
informeren en adviseren.

Op weg naar een diagnose

Autisme is een stoornis die wordt gekenmerkt door problemen op
verschillende ontwikkelingsgebieden. Zo zijn er problemen op het
gebied van taal, spraak, motoriek, sociaal contact, prikkelverwerking
en in meer dan de helft van de gevallen is er sprake van een cognitieve
beperking.

De kenmerken van autisme zijn al vrij vroeg in de ontwikkeling van
een kind te herkennen. Onderzoek wijst echter uit dat kinderen met
autisme zelden voor het derde levensjaar worden gediagnosticeerd. De
Nederlandse Vereniging voor Autisme (NVA) en Stichting de Om-
budsman hebben een onderzoek gepubliceerd (NVA & Stichting De
Ombudsman, mei 2005) waaraan meer dan 3000 leden van de NVA
hebben deelgenomen. Uit dit onderzoek komt onder andere naar
voren dat de diagnose autisme op een gemiddelde leeftijd van g jaar
wordt gesteld, terwijl ‘vroegdiagnostiek’ al voor het derde levensjaar
mogelijk is (zie Swinkels & Visser, dit boek).

Er is dus sprake van een lange periode tussen het moment waarop de
ouders zich voor het eerst zorgen maken over de ontwikkeling van
hun kind en het moment dat de diagnose autisme wordt gesteld.
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Richard wordt na een voorspoedige zwangerschap geboren.
Vanaf het begin huilt hij veel, uren achter elkaar, en hij is moeilijk
te troosten. Borstvoeding lukt niet, waarop wordt overgegaan op
flesvoeding. De overgang van vloeibaar naar vast voedsel verloopt
problematisch. De huilbuien van eertijds zijn inmiddels verleden
tijd, Richard is een zeer rustige, tevreden baby.

De moeder van Richard maakt zich zorgen omdat hij op de leef-
tijd van 1'/, jaar geen initiatief neemt zijn omgeving te verkennen
en er niet van houdt op schoot genomen te worden. Onderzoek
door de kinderarts wijst geen bijzonderheden uit.

Op de peuterspeelzaal kan Richard niet meekomen. Hij onttrekt
zich aan het gezelschap van de andere kinderen en zoekt voort-
durend de veiligheid van de leidster. De peuterspeelzaal adviseert
Richard naar het MKD te laten gaan zodat uitgezocht kan worden
wat er achter het gedrag zit. In de groep bij het MKD ontstaat al
snel het idee dat het moeilijke gedrag van Richard wordt ver-
klaard door onzekerheid en angst. Hij is erg gevoelig voor de
manier waarop hij benaderd wordt. Na zijn vierde jaar gaat
Richard naar de basisschool, waar het in de eerste periode rede-
lijk gaat.

Thuis daarentegen zien ouders steeds meer een jongetje dat zich
terugtrekt, boos reageert en om het minste of geringste een
enorme driftaanval krijgt. Op school lijkt Richard steeds meer de
eenzaamheid op te zoeken op het schoolplein en is hij bang van
andere kinderen. In de klas huilt hij om de kleinste dingen, heel
hard, wat een probleem vormt. Richard is heel gevoelig voor
complimentjes en wil heel graag alles goed doen. Moeder merkt
dat dit hem zwaar valt en dat hij de dingen van school niet goed
kan verwerken, waardoor hij het thuis afreageert. Als Richard
zeven jaar is wordt er onderzoek gedaan bij het Diagnostisch
Centrum, waar men vaststelt dat het een angstig jongetje is met
forse gedragsproblematiek. Het advies luidt: opvoedingsonder-
steuning voor ouders.

In de loop der jaren wordt het gedrag van Richard ernstiger en
volgen vele onderzoeken. Uiteindelijk wordt op negenjarige leef-
tijd bij Richard vastgesteld dat er sprake is van autisme.



Begeleiding van kinderen en jongeren met autisme

Als baby is Jasper gemakkelijk, té gemakkelijk. Jasper zit graag
op schoot, lacht wel maar is bang voor harde geluiden. Wanneer
ouders hun zorgen bij het consultatiebureau aangeven krijgen ze
te horen dat zij zich geen zorgen hoeven maken en dat het van-
zelf over gaat. Als na een half jaar de situatie nog niet verbeterd is
en de ontwikkeling van Jasper nog steeds vertraagd verloopt ver-
wijst het consultatiebureau alsnog door naar de kinderarts. Op
scans en echo’s zijn geen afwijkingen te zien. Inmiddels is Jasper
twee jaar, is zijn ontwikkeling nog steeds traag maar wijzen de
vele onderzoeken niets uit. Daar komt bij dat Jasper problemen
lijkt te hebben met zijn gehoor, waarmee in eerste instantie de
verklaring wordt gegeven voor het feit dat hij passief reageert.
Naarmate Jasper ouder wordt verandert er niet veel, wel ontwik-
kelt hij de vreemde neiging aan allerlei knopjes te draaien als hij
daarvoor de kans krijgt. Op het MKD zien ze dat Jasper de nei-
ging heeft heen en weer te wiegen en te fladderen met zijn armen
als hijj iets erg leuk vindt. Ze moeten hem goed in de gaten
houden omdat hij overal aan zit en dingen kapot maakt. Diag-
nostiek wordt uitgesteld totdat er meer duidelijkheid is over de
oorzaak en over de invloed van Jaspers gehoorproblemen, totdat
uiteindelijk als hij 5 jaar oud is duidelijk wordt dat er sprake is
van autisme.

Vroegtijdige onderkenning

Veel ouders van kinderen met autisme ervaren, net als de ouders van
Jasper en Richard, reeds vanaf de vroege kindertijd problemen in de
ontwikkeling en het gedrag van hun kind of hebben het ‘vage’ gevoel
dat er iets niet klopt. Vanaf de babytijd deden zich bijvoorbeeld pro-
blemen voor op het gebied van slapen, voeding, sociale interactie en
was er een gebrek aan exploratiedrang. In andere gevallen leek het
kind zich in eerste instantie normaal te ontwikkelen en kwamen de
problemen op bijvoorbeeld tweeénhalfjarige leeftijd aan het licht.
Belangrijk is ernaar te streven autisme in een zo vroeg mogelijk sta-
dium te herkennen en identificeren. Hoe eerder namelijk het diag-
nostisch proces in gang wordt gezet, hoe sneller gerichte begeleiding
en ondersteuning kan worden ingezet. Juist op het gebied van vroeg-
tijdige onderkenning en diagnosticering, vroegdiagnostiek, van autis-
me doen zich problemen voor. Dit hangt samen met een aantal fac-
toren, waaronder de complexiteit van (vroeg)diagnostiek, de ervaring
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en daarmee samenhangende deskundigheid van de diagnosticus en
wat door ouders wordt ervaren als de ondoorzichtigheid van de hulp-
verlening.

Diagnostiek is een ingewikkeld proces waarbij eerst andere oorzaken
voor het gedrag moeten worden uitgesloten (zie Steerneman, dit
boek). Vroegdiagnostiek wordt onder andere bemoeilijkt doordat in
meer dan de helft van het aantal kinderen met autisme sprake is van
bijkomende problematiek, waaronder een verstandelijke beperking.
De complexiteit zit in het feit dat het onderscheid met andere ont-
wikkelingsstoornissen als ADHD (Minderaa & Mulder, 2003) een
hechtingsstoornis, angststoornis, een verstandelijke beperking of een
combinatie van stoornissen (comorbiditeit) moeilijk te maken is.
Daarbij komt dat er geen enkelvoudige test bestaat waarmee in heel
korte tijd duidelijk wordt of er sprake is van autisme of niet. Er bestaan
in Nederland wel betrouwbare screeningsinstrumenten, zoals de Au-
ti-R en de AVZ-R, die na scoring een indicatie geven of er voldoende
aanleiding is om aan autisme te denken (Aldenkamp, Renier & Smit,
2001). Overigens mag de feitelijke diagnose alleen gesteld worden
door een psychiater.

De ervaring en deskundigheid van een diagnosticus op het gebied van
autisme spelen een belangrijke rol bij het diagnosticeren van autisme.
Nog steeds wordt autisme vaak over het hoofd gezien omdat het niet
als zodanig herkend wordt. Er zijn verschillende vormen van autisme
die in ernst en mate van de beperking variéren. Met elkaar vormen
deze het brede spectrum van autisme, de zogenoemde autismespec-
trumstoornissen. Gedrag van kinderen varieert en kan zich in ver-
schillende contexten anders voordoen, wat een vertroebeld beeld kan
geven van de problematiek van het kind. Minderaa (2006) beschrijft
dat de problematiek van autisme als een rode draad aanwezig is in het
verhaal van de ouders. ‘De kunst van het diagnosticeren is, deze rode
draad te herkennen.” Het herkennen van deze bewuste rode draad is
één van de problemen die zich voordoen bij de diagnosticering van
autisme, evenals het ontbreken van een open diagnostische blik.

Een ander probleem op het gebied van vroegtijdige onderkenning is de
onzekerheid van ouders over het eigen beoordelingsvermogen wat
betreft de zorgen van hun kind, zeker wanneer deze weinig concreet
zijn. Ouders weten niet goed bij wie ze hun zorgen kenbaar kunnen
maken en hoe het dan verder moet. Ze zijn bang zich iets in te
beelden, bestempeld te worden als overbezorgd of te veeleisend ten
opzichte van hun kind. Uit gesprekken met ouders komt tevens naar
voren dat voorbarige negatieve reacties van anderen hen ervan weer-
houden contact op te nemen met de hulpverlening. Bijvoorbeeld fa-
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milieleden die waarschuwen vooral niet mee te gaan met de hype dat
tegenwoordig iedereen iets moet hebben om erbij te horen, of een
leerkracht die de zorgen van ouders bagatelliseert door hun te verze-
keren dat hij wel ‘ergere’ kinderen in de klas heeft.

Hulpverlenende instanties

Belangrijk is, dat ouders deskundig advies vragen bij hulpverlenende
instanties, wanneer er zorgen zijn over de ontwikkeling en/of het ge-
drag van het kind. Ouders kunnen bijdragen aan een eerdere onder-
kenning van de problematiek, door de zorgen met betrekking tot het
kind goed te omschrijven. Duidelijkheid omtrent een anders of afwij-
kend verlopende ontwikkeling kan worden verkregen wanneer de
normale ontwikkeling als uitgangspunt wordt genomen. Het normale
ontwikkelingsverloop biedt aanknopingspunten voor het herkennen
van een anders verlopende of tragere ontwikkeling, wat concretisering
van de zorgen gemakkelijker maakt. Dit benadrukt het belang om als
ouders op de hoogte te zijn van het globale verloop van de ontwikke-
lingsfasen van het kind.

Bureau Jeugdzorg is bedoeld voor kinderen tot 18 jaar met ernstige

opvoedings- en opgroeiproblemen en geeft toegang tot alle jeugdzorg

in Nederland. Medewerkers beoordelen ieder verzoek om hulp; ze
stellen vast welke zorg nodig is, ze begeleiden kinderen, jongeren en
hun ouders of verwijzen door naar andere hulpverleners (www.bu-
reaujeugdzorg.nl).

MEE is er voor iedereen met een beperking. MEE adviseert, onder-

steunt en wijst de weg. MEE biedt informatie, advies en hulp aan

kinderen en volwassenen met autisme. MEE is goed op de hoogte van
de zogenoemde sociale kaart van de hulpverlening en werkt samen
met de NVA en andere organisaties op het gebied van autisme. Voor
langere dienstverlenende trajecten kunnen ouders van kinderen met
autisme ook bij MEE terecht, zelfs wanneer er alleen nog maar een
vermoeden van autisme is (www.mee.nl).

Wanneer ouders zich zorgen maken over de ontwikkeling en het ge-

drag van hun kind is het volgende, kort samengevat, van belang:

— Neem zorgen, het gevoel dat er iets niet klopt, serieus.

— Breng in kaart, aan de hand van de normale ontwikkelingsfasen,
welke zorgen er zijn. Beschrijf duidelijk en concreet waar het ge-
drag uit bestaat, wanneer het gedrag is ontstaan, met welke fre-
quentie en in welke situaties bepaald gedrag voorkomt.

— Neem voor advies, onderzoek en begeleiding contact op met hulp-
verlenende instanties die deskundig zijn op het gebied van autisme.
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Net als de huisarts, kunnen het consultatiebureau en de kinderarts
doorverwijzen naar specifieke organisaties waar onderzoek en
diagnostiek bij vermoedens van autisme worden verricht. Enkele
voorbeelden hiervan zijn de landelijke autismecentra, de Riagg (en
de daaraan verbonden autismeteams) en diagnostische centra.
Daarnaast zijn er landelijke organisaties als Bureau Jeugdzorg en
MEE, die de mogelijkheid bieden ouders te ondersteunen in het
traject naar onderzoek, diagnostiek, behandeling en begeleiding.
Het kan voor een ouder in een overbelaste, moeizame thuissituatie
bijzonder prettig zijn als er een beroep gedaan kan worden op een
professional die de weg kent naar de juiste instantie(s). Wanneer
nog niet in een specifieke richting zoals autisme wordt gedacht,
maar er zijn wel zorgen rondom de ontwikkeling van het kind,
kunnen algemeen onderzoek en diagnostiek worden aangevraagd.
In de meeste gevallen is een verwijzing van de huisarts voldoende
en kan men terecht bij algemene instanties als de Riagg, de Diag-
nostische Centra, en Onderzoek en Diagnostiekteams binnen zie-
kenhuizen.

Na de diagnose

Wanneer de diagnostische fase is afgerond en de diagnose bekend is,
komt er veel op ouders af. De oorzaak van het gedrag van het kind en/
of de anders verlopende ontwikkeling is bekend, maar brengt tevens
de confrontatie met zich mee. In eerste instantie kan er sprake zijn van
opluchting: de diagnose is een erkenning van de zorgen en problemen
rondom het kind. Ouders hebben zich terecht zorgen gemaakt en
hebben niet voor niets hulp gezocht, of er valt een last van de schou-
ders omdat ouders zich als opvoeder verantwoordelijk voelden voor
het gedrag van hun kind; puzzelstukken vallen op hun plaats. Tege-
lijkertijd kan er sprake zijn van verdriet, onzekerheid, boosheid en
frustratie. Dat na een jarenlange zoektocht nu pas bekend is wat
mogelijk jaren eerder bekend had kunnen zijn. Het is mijns inziens
dan ook onterecht dat ouders wordt verweten uit te zijn op een stem-
pel voor hun kind. Alsof ouders een diagnose willen om interessant
gevonden te worden of ergens bij te horen.

Na een jarenlang traject waarin ouders hulp hebben gezocht bij ver-
schillende instanties, zonder resultaat, kan het lijken alsof het ver-
krijgen van een diagnose een doel op zich geworden is. Uitzonderin-
gen zullen er helaas altijd zijn maar het merendeel van de ouders is uit
op goede zorg en begeleiding voor hun kind. Het is een aparte dis-
cussie waard of een diagnose altijd van belang is voor goede zorg en
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begeleiding, maar voor de meeste hulpverlenende instanties geldt dat
een diagnose noodzakelijk is om gebruik te kunnen maken van het
hulpverleningsaanbod. De meeste hulpverlenende instanties worden
gefinancierd op basis van de Algemene Wet Bijzondere Ziektekosten,
waardoor alleen met een indicatie voor AWBZ-zorg toegang tot hulp
kan worden verkregen.

Een diagnose roept vragen en in vele gevallen een gevoel van onze-
kerheid op. Wat betekent de diagnose voor de dagelijkse praktijk? Hoe
is de prognose? Houdt autisme in dat iedereen ‘veroordeeld’ is tot een
leven van voorspelbaarheid en structuur, waarin geen ruimte meer is
voor spontaniteit? Welke veranderingen brengt het teweeg? Wat is het
toekomstperspectief? Vragen als deze zijn niet eenvoudig te beant-
woorden, vanwege de vele invloeden die het ontwikkelingsverloop en
daarmee het toekomstperspectief bepalen.

Belangrijk is dat ouders en kind goede begeleiding krijgen en indien
nodig goed worden doorverwezen. Het dient duidelijk te zijn welke
specifieke hulpverlenende instanties er zijn, waar ouders terechtkun-
nen met vragen, dat ouders worden geinformeerd welke mogelijk-
heden er zijn op het gebied van begeleiding en behandeling en welke
andere hulpverleningsmogelijkheden er zijn.

Behandeling

PSYCHO-EDUCATIE

Een essentieel onderdeel van het behandeltraject is psycho-educatie,
veelal geboden vanuit autismeteams. Psycho-educatie houdt in dat
door een deskundige aan ouders informatie wordt verstrekt over
autisme, de symptomen, het beloop en de behandeling. Indien een
kind medicatie krijgt, kan uitleg over de werking en invloed hiervan
een onderdeel zijn van de psycho-educatie.

Hoewel op grond van de literatuur wordt gesteld dat het een vast
onderdeel dient te zijn van het behandeltraject, komt psycho-educatie
niet voor in het ‘standaard’pakket. Niet overal wordt psycho-educatie
als zodanig aangeboden; men heeft te weinig deskundigen om het aan
te bieden en/of kampt met grote wachtlijsten.

Uiteraard wordt de uitkomst van het diagnostisch onderzoek altijd met
ouders besproken; daarbij wordt informatie verstrekt over de stoornis,
maar lang niet altijd omvattend genoeg. Het bespreken van de resul-
taten van het onderzoek neemt de nodige tijd in beslag en heeft vaak
een behoorlijk emotionele impact op ouders. Niet iedereen zal zich
achteraf precies herinneren wat besproken is, waardoor essentiéle
informatie verloren gaat. Psycho-educatie op een later moment zou
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een goede aanvulling zijn voor ouders. De diagnose heeft enigszins
kunnen bezinken en stelt ouders in de gelegenheid vragen te formu-
leren. Informatie biedt duidelijkheid en geeft inzicht in de problema-
tiek, waardoor ouders het kind kunnen leren begrijpen. Begrip en
inzicht stellen ouders in staat aan te sluiten bij de mogelijkheden en
beperkingen van het kind.

INTERNET

Vanwege het gebrek aan psycho-educatie of doordat er een wachtlijst
is, gaan ouders vaak zelf informatie over autisme verzamelen. Som-
migen hebben dat wellicht ook op voorhand gedaan toen er sprake
was van een vermoeden van autisme. Het internet is voor velen, ook
wat dit betreft, de belangrijkste informatiebron. Hoewel het internet
als informatiebron zeer waardevol is, kleven er bezwaren aan. De
hoeveelheid informatie is overweldigend en daardoor niet altijd naar
waarde te schatten. Hoe betrouwbaar is informatie? Wat zijn goede
behandelmethoden? De informatie is veel, versnipperd, niet altijd voor
iedereen herkenbaar en daarmee soms beangstigend. De problema-
tiek die met autisme samenhangt, is op veel vlakken herkenbaar, wat
andere ouders kan bemoedigen. Tegelijk kunnen er grote individuele
verschillen zijn, onder andere athankelijk van de cognitieve capacitei-
ten van een kind, of de mate waarin een kind in staat is contact te
maken, waardoor niet iedere ouder zich kan herkennen in de be-
schreven ervaringsverhalen. Zo vertelde een moeder dat ze was gestopt
met het lezen van ervaringsverhalen omdat de moed haar erbij in de
schoenen zonk.

Beschreven ervaringen met methoden, behandelingen en vormen van
begeleiding zijn zeer verschillend. Uitkomsten van onderzoeken naar
veelbelovende behandelmethoden en -technieken spreken elkaar ge-
regeld tegen en kunnen daarmee de nodige onzekerheid en verwarring
teweegbrengen. Autisme beslaat een zeer breed spectrum, waarbij
grote verschillen bestaan in de mate van de beperking en op welke
wijze deze tot uiting komt in gedrag en functioneren van een kind.
Voor de meeste ouders geldt daarom dat zij niet alleen informatie
willen, maar daarnaast behoefte hebben aan praktische adviezen en
steun voor het dagelijkse leven met een autistisch kind.

TRAININGEN EN THERAPIEEN

Naast psycho-educatie dient er aandacht besteed te worden aan het
kind in zijn sociale leefomgeving, met als doel het verminderen van
gedragsproblematiek, het stimuleren van de normale ontwikkeling en
het versterken van ouders in vaardigheden. Specifiek op autisme ge-
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richte opvoedingsadviezen en begeleiding van ouders zijn van groot
belang voor de aanpak van opvoedingsproblemen. Op individueel
niveau is het van belang na te gaan in hoeverre een kind gebaat zou
zijn bij verschillende vormen van therapie, waaronder gedragsthera-
pie.

Kinderen die enig inzicht hebben in zichzelf en de belevingswereld
van anderen, zoals kinderen met Asperger, kunnen deelnemen aan
socialevaardigheidstraining. Doel is hen te leren omgaan met leef-
tijdgenoten (Mulder & Minderaa, 2003). Indien er sprake is van gedrag
dat het kind belemmert in zijn ontwikkeling en het functioneren, kan
medicatie worden ingezet als onderdeel van de behandeling (zie ook
Lahuis, dit boek). Te denken valt aan hyperactiviteit, agressiviteit,
angst, rigiditeit, of gevallen van comorbiditeit.

Medicatie kan ook dienen ter ondersteuning van andere interventies,
maar is nooit een op zichzelf staande behandeling. Het blijft dus
beperkt tot symptoombestrijding (Buitelaar, 2003).

In de praktijk doet zich het probleem voor dat behandeling niet auto-
matisch volgt op het diagnostisch traject. Dit heeft te maken met een
aantal factoren, onder andere de wachtlijsten die er zijn voor (diverse
vormen van) behandeling. Daarnaast heeft niet iedere instantie waar
diagnostisch onderzoek wordt verricht de mogelijkheid een behan-
deltraject aan te bieden, waardoor ouders alsnog moeten worden
doorverwezen naar andere organisaties. Als er behandeling wordt
aangeboden, verschilt het per organisatie welke vormen van behan-
deling ingezet kunnen worden. Niet overal wordt hetzelfde aanbod
gedaan, wat kan betekenen dat ouders moeten proberen met een
speciaal verzoek gebruik te maken van een collega-instelling, dikwijls
in een andere regio. Er is grote behoefte onder ouders aan deskundi-
ge, adequate, ambulante begeleiding met opvoedingsondersteuning in
de thuissituatie. Slechts een beperkt aantal hulpverleningsorganisaties
biedt deze mogelijkheid en ook voor deze vorm van begeleiding gel-
den lange wachtlijsten. Meer aanbod van ambulante begeleidingsvor-
men zou uitkomst kunnen bieden; deskundigheid en kwaliteit mogen
daarbij niet uit het oog worden verloren. Dat geldt mijns inziens altijd,
voor dlle vormen van hulpverlening en begeleiding, maar in deze
specifieke situatie vraagt het bijzondere aandacht.

Samenvatting
Kort samengevat zijn de volgende punten, nadat vastgesteld is dat er

sprake is van autisme, van belang:
— Goede, duidelijke en actuele informatie over autisme.
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— Behandeling van het kind, gericht op het systematisch aanleren en
trainen van cognitieve- en sociale vaardigheden.

— Ouderbegeleiding.

— Schoolkeuze; regulier onderwijs met eventueel extra ondersteuning
of speciaal onderwijs.

— Therapievormen als fysiotherapie en logopedie, gericht op verbete-
ring van eventuele motorische achterstanden en/of taalvaardigheid.

— Gedragstherapie bij extreme, hinderlijke of alles beheersende ste-
reotiepe gedragingen, obsessies en dergelijke.

— Eventueel medicatie ter ondersteuning, voor het onder controle
brengen van extreme woede- en/of angstaanvallen.

— Thuisondersteuning ter ontlasting van ouders en het aanreiken van
handvatten.

— Vrijetijdsbesteding voor het kind, passend bij de mogelijkheden en
beperkingen.

Praktische adviezen voor de thuissituatie

In verreweg de meeste gezinnen met een autistisch kind verloopt het
dagelijks leven thuis meer of minder problematisch. Vanzelfsprekende
opvoedingsstrategieén en routines falen, omdat die gebaseerd zijn op
de algemeen geldende principes van communicatie en contact, en
daar zit bij een kind met autisme nu juist het probleem (Aldenkamp,
Renier & Smit, 2001).

Van Engeland (2003) maakt een globale onderverdeling van de speci-
fieke probleemgebieden:

— stoornissen in de omgang met mensen en dingen;

— stoornissen in de spraak en het taalgebruik;

— stoornissen in de motoriek;

— stoornissen in de prikkelverwerking;

— stoornissen in de regelmaat van de ontwikkelingsgang;

— stoornissen in de cognitieve ontwikkeling.

Door de problematische ontwikkeling en het gegeven dat de gebrui-
kelijke opvoedingsstrategieén bij kinderen met autisme falen is het
belangrijk dat ouders, als onderdeel van de behandeling, worden on-
dersteund bij de opvoedingssituatie. De normale ontwikkeling dient
zo veel mogelijk gestimuleerd te worden en tegelijkertijd moeten
ouders handvatten aangereikt krijgen om met de veelvoorkomende
gedragsproblematiek om te gaan. Kinderen met autisme hebben spe-
cifieke gedragsproblemen die voortkomen uit hun beperking, en non-
specifieke gedragsproblemen als gevolg van hun beperking, zoals
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slaapproblemen, eetproblemen of driftbuien (Van der Gaag & Van
Berckelaer-Onnes, 2002).

OPVOEDSITUATIE

Wanneer de ontwikkeling goed verloopt, zal een kind leren door
interactie met de omgeving. Bij kinderen met autisme komt leren door
interactie nauwelijks tot stand, waardoor vaardigheden en gedrag op
een andere manier moeten worden aangeleerd. Autisme is een infor-
matieverwerkingsstoornis waardoor een kind zelf geen onderscheid
kan maken in alle prikkels die binnenkomen. Het vermogen om
emotionele interacties aan te gaan is zeer beperkt, evenals het ver-
mogen zich in te leven in en aan te passen aan anderen, inzicht te
hebben in sociale situaties en te communiceren via gebaren, ge-
zichtsuitdrukkingen en lichaamstaal (Bouma & Konig, 2002). Dit
maakt op pijnlijke wijze de beperking van kinderen met autisme dui-
delijk, wat de noodzaak benadrukt van het gebruik van andere op-
voedmiddelen en een andere benadering.

Het belangrijkste in een opvoedingssituatie is het aanbrengen van een
duidelijke structuur. Dat lijkt voor de hand te liggen, maar doet het
niet. Veel gedragsproblemen worden veroorzaakt door een gebrek aan
structuur en duidelijkheid, hoewel dat niet altijd direct in eerste in-
stantie zichtbaar is.

Kinderen met autisme vragen om structuur en duidelijkheid omdat zij
die zelf niet hebben. Ze nemen veelal details waar en overzien het
geheel niet, waardoor ze worden overspoeld door prikkels, wat leidt
tot angst en een gevoel van onveiligheid.

De meeste kinderen hebben daarom de neiging tot stereotiep, infle-
xibel gedrag, vaste gewoonten, rituelen en specifieke interesses. Het is
een manier om rust, houvast en controle en daarmee veiligheid te
creéren.

Dit maakt voor deze kinderen het belang van overzicht, structuur en
duidelijkheid zichtbaar en dat vraagt aanpassing van de omgeving. Dit
betekent niet automatisch dat het hele gezin zich klakkeloos moet
aanpassen aan de behoeften en wensen van het autistische kind. Er
zijn talloze voorbeelden bekend van gezinnen waar het kind met
autisme bepaalt hoe eenieder zich moet gedragen; van kinderen die
willen dat altijd alles hetzelfde is, dat er nooit iets veranderd wordt in
het interieur omdat er anders grote drama’s ontstaan.

Het is daarom goed te zoeken naar een balans waarbij enerzijds begrip
is voor het kind en zijn behoefte aan voorspelbaarheid en duidelijk-
heid en anderzijds een kind leert omgaan met prikkels van buiten af;
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veranderingen en onverwachte situaties, om zich te kunnen handha-
ven in de maatschappij.

GEBRUIK VAN EEN DAGSTRUCTUURSCHEMA

In de praktijk is het bieden van structuur en duidelijkheid niet voor alle
ouders even gemakkelijk en vanzelfsprekend. Tegemoetkomen aan de
behoefte aan duidelijkheid en structuur biedt mogelijkheden om din-
gen aan te leren en problemen op te lossen. Voor veel kinderen met
autisme blijkt het gebruik van een dag- of weekschema zeer effectief.
Van tevoren wordt al dan niet gezamenlijk met het kind (onder andere
athankelijk van leeftijd en cognitief functioneren) in kaart gebracht
wat er de komende week staat te gebeuren. Per dag of week wordt
schematisch aangegeven wat er wanneer en hoe laat gaat gebeuren.
Effectief en overzichtelijk is hierbij het gebruik van pictogrammen, al
dan niet ondersteund met tekst. Pictogrammen zijn plaatjes of een-
voudige tekeningetjes van activiteiten, handelingen en voorwerpen; ze
zijn een belangrijke ondersteuning voor kinderen met autisme. Het
kind kan aan de plaatjes aflezen hoe de dag eruitziet, wat hij kan
verwachten en moet doen. De mate waarin details in het schema
kunnen of moeten worden aangegeven is afthankelijk van de flexibili-
teit en zelfstandigheid van een kind. De Bruin (2006) hanteert hierbij
als praktisch houvast het schema wie, wat, waar, wanneer en hoe.
Voor de ouders heeft het gebruik van een dagstructuurschema het
voordeel dat een kind niet voortdurend hoeft te vragen om duidelijk-
heid. Er kan worden verwezen naar het schema, wat eenduidigheid en
rust brengt. Ouders hoeven niet voortdurend in hun hoofd bezig te
zijn met het bedenken van de volgende stap of activiteit. Op den duur
kan een schema gebruikt worden om een kind zelf te leren activiteiten
in te delen op bijvoorbeeld vrije momenten.

Er zijn veel verschillende soorten pictogrammen in omloop en het is
verstandig het kind te betrekken bij de keuze voor een bepaalde
pictogrammenstijl. Niet ieder kind wordt aangesproken door een be-
paald soort pictogram of herkent wat ermee wordt aangegeven. Zo
zijn er kinderen die zwart-witplaatjes duidelijker vinden dan ge-
kleurde. Sommige willen foto-pictogrammen omdat die de werkelijk-
heid beter weergeven en dus beter herkenbaar zijn. Andere willen
graag pictogrammen die aansluiten bij de voorkeur voor een onder-
werp, zoals van tekenfilmfiguren of dinosaurussen.

Informatie over (het gebruik van) dag- en weekschema’s is te vinden
op het internet, waar veel ouders hun ervaringen en zelf ontwikkelde
hulpmiddelen ter beschikking stellen. Specifieke instellingen op het
gebied van zorg en begeleiding voor kinderen en/of volwassenen met
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autisme beschikken ook over schema’s en hulpmiddelen, waar al dan
niet tegen een vergoeding gebruik van gemaakt kan worden.

Een groot misverstand bij het gebruik van schema’s en pictogrammen
is dat het beperkend zou werken. Bij menig ouder heerst de opvatting
dat het gebruik van schema’s en pictogrammensystemen in de hand
zou werken dat er niet meer van afgeweken kan worden en een kind er
onnodig inflexibel van wordt. Tevens is een veelgehoord argument om
geen schema te gebruiken dat kinderen het niet nodig hebben omdat
ze heus wel weten wat ze moeten doen. Het zou kinderachtig zijn, en
er is schroom om in huis zichtbaar een pictogrammensysteem aan de
muur te hebben.

Ervaringen in de praktijk wijzen echter uit dat, onathankelijk van de
mate van de beperking van het autistische kind, het gebruik van een
schema meer zekerheid geeft. Kinderen met autisme maken een eigen
plan waar moeilijk of niet vanaf te stappen is. Informatie van buiten af
verwerken en het plan aanpassen vraagt veel verwerkingstijd of is te
onvoorstelbaar. Een kind met autisme reageert om die reden niet altijd
blij/verwachtingsvol op een suggestie iets te gaan doen. Ze kunnen
zich er niet voldoende bij voorstellen of hebben een andere voorstel-
ling gebaseerd op verkeerde associaties.

Er kan gemakkelijker van een structuur worden afgeweken en veran-
deringen kunnen gemakkelijker worden doorgevoerd omdat inzich-
telijk is wat er gaat gebeuren en dat er iets gaat veranderen. Problemen
ontstaan juist wanneer een kind geen overzicht heeft, is vergeten dat
er iets zou veranderen, waardoor het toch nog onverwacht komt.

STIMULEREN VAN ZELFSTANDIGHEID EN
ZELFREDZAAMHEID

Een zogenoemd pictogrammensysteem kan voor meerdere doeleinden
worden ingezet, zoals het stimuleren en vergroten van de zelfstan-
digheid en zelfredzaamheid. Kinderen met autisme kunnen goed ver-
bloemen dat ze dingen niet meer weten, ze vergeten de volgorde
waarin ze iets moeten doen of raken afgeleid. Uit zichzelf zullen
weinig kinderen aangeven dat ze niet meer weten wat ze moeten doen.
Bij ouders geeft dit frustratie, irritatie en onbegrip. Gebruik van sim-
pele aanwijzingen, weergegeven in een schema met pictogrammen,
kan in een dergelijke situatie uitkomst bieden. Het kind weet precies
wat hij moet doen omdat dit duidelijk zichtbaar is aangegeven en heeft
daarmee overzicht en duidelijkheid.

Veelgehoorde klachten van ouders gaan over dagelijks terugkerende
handelingen zoals zich aankleden en douchen, maar ook kleine huis-
houdelijke activiteiten zoals de tafel dekken of de eigen kamer op-
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ruimen. Het kind kan zich bijvoorbeeld nog steeds niet zelfstandig
aankleden omdat het de helft vergeet, kleding binnenstebuiten of
achterstevoren aantrekt. Of het kind staat tijdens het douchen maar
een beetje onder de straal, vergeet haren te wassen, gebruikt een hele
fles badschuim en shampoo per douchebeurt of vergeet zichzelf af te
drogen na het douchen. Opruimen is een drama omdat het kind van
alles doet, behalve opruimen, of het schuift alles onder het bed zodat
het uit het zicht is. Ook hier geldt dat het gaat om op vanzelfspre-
kendheden gebaseerde taken, die voor een kind met autisme inge-
wikkeld zijn. Het vraagt inzicht in wat allemaal komt kijken bij de
uitvoering van een taak, het kunnen plannen van activiteiten, het
inschatten van de tijd die nodig is om een taak uit te voeren. Allemaal
complexe taken voor een kind met autisme. Soms kan een kind heel
goed benoemen wat er moet gebeuren maar komt er van de uitvoering
niks terecht (Van der Velde, 2005). Dat heeft veelal te maken met het
feit dat het kind benoemt wat het heeft geleerd, zonder het geleerde te
kunnen integreren in de praktijk. Overschatting van vaardigheden is
dus een grote valkuil.

Wanneer een kind moeite heeft met bepaalde taken is het goed te
bedenken wat de achterliggende reden kan zijn en wat het kind nodig
heeft om de taak zelfstandig te kunnen uitvoeren. Is de boodschap
duidelijk? Weet het kind wat van hem verwacht wordt? Is het kind
iberhaupt in staat zich zelfstandig aan te kleden? Heeft hij moeite met
de volgorde of met het onderscheid tussen de buiten- en de binnen-
kant van kleding? Helpt het wanneer de kleding van tevoren is klaar-
gelegd? Wellicht bieden merkjes aan de achterkant uitkomst: die to-
nen het kind wat de achterkant is. Een taak aan de hand van een
pictogrammenreeks inzichtelijk maken en onderverdelen in concrete
stappen stelt het kind in staat de taak wél zelfstandig uit te voeren.
Stap voor stap wordt aangegeven welke kledingstukken in welke
volgorde moeten worden aangedaan. De pictogrammen kunnen in de
goede volgorde zichtbaar worden opgehangen in de kamer van het
kind, op bijvoorbeeld een magneet- of prikbord. Pictogrammen kun-
nen ook worden gebruikt in de ruimte waar een bepaalde taak moet
worden uitgevoerd, zoals de badkamer. Om een kind te leren oprui-
men kunnen pictogrammen gebruikt worden om aan te geven waar
iets opgeborgen moet worden; een pictogram van lego op een doos
waar de legostukjes in moeten, of een plaatje op de plank waar de
tekenspullen moeten worden opgeborgen.

In het begin zal het invoeren van een pictogrammensysteem extra
inzet en aandacht vragen. Uiteindelijk ontlast het ouders en stimuleert
het de zelfstandigheid en zelfredzaamheid van het kind, wat iedereen
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ten goede zal komen. Wanneer het kind een taak of vaardigheid be-
heerst, kan na verloop van tijd ervoor worden gekozen een picto-
grammenreeks te vervangen door algemene aanwijzingen. Picto-
grammen niet langer gebruiken als een kind er niet merkbaar veel
naar kijkt of wanneer een kind zelfstandig taken kan uitvoeren is een
valkuil. In veel gevallen zorgt de zekerheid van een schema of picto-
grammensysteem ervoor dat een kind weet wat het moet doen.

COMMUNICATIE

Vanuit hun beperking hebben kinderen met autisme grote moeite met
communicatie (zie ook Huskens, dit boek). Communicatie is een in-
gewikkeld proces, waarbij niet alleen een beroep gedaan wordt op
kennis van de taal en het uitwisselen van informatie. Het is tevens een
sociale aangelegenheid en doet daarmee een beroep op de sociale
vaardigheden van een persoon. Kinderen met autisme missen het
visuele voorstellingsvermogen, wat tot een scala aan problemen leidt.
Zonder visueel voorstellingsvermogen is zich inleven in de gevoelens
en gedachten van anderen heel moeilijk. Communicatie bij mensen
met autisme is veelal gebaseerd op eigen behoeften, wat heel ego-
centrisch overkomt. Zij vertellen of vragen niet uit belangstelling en
interesse in de ander, ze willen hun verhaal kwijt omdat dat is wat ze
op dat moment bezighoudt. Of ze stellen vragen omdat hun eigen
behoefte aan duidelijkheid daarmee bevredigd wordt.

Het is goed zich te realiseren dat er bij het kind geen kwade opzet in
het spel is, maar dat ze niks kunnen met informatie die een beroep
doet op inlevingsvermogen en gevoel.

Sociale betekenisverlening is daarom moeilijk, signalen uit de omge-
ving worden niet (goed) opgepakt. Kinderen met autisme voelen
daarom niet aan wat gepast of ongepast gedrag is en in welke context
bepaalde informatie wel of niet kan worden gegeven (Van Lieshout,
2002). Ze kunnen niet reflecteren op hun eigen emotionele beleving,
met als gevolg dat ze zich niet schamen voor hun eigen gedrag.
Anderen zullen dus moeten aangeven wat wel of niet verwacht wordt
en wat wenselijk gedrag is. Iets mag niet, omdat het niet hoort in
gezelschap, niet hoort bij je leeftijd, verboden is bij de wet, niet aardig
is voor iemand anders, enzovoort.

Kinderen met autisme zullen zich zelden verder ontwikkelen dan het
niveau van het regelgeweten (weet hebben van regels, gekoppeld aan
de persoon die de regels stelt) en zelden vanuit zichzelf aanvoelen of
iets kan/mag of niet (Quak & Smeets, 2003). Ze zijn daarom athan-
kelijk van duidelijkheid en uitleg die inspelen op hun cognitieve vaar-
digheden (Van Lieshout, 2002).
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Lianne is zich van geen kwaad bewust als ze in de supermarkt
heel hard tegen haar moeder zegt dat die mevrouw verderop in
het gangpad beter geen chips in haar karretje kan doen omdat ze
al zo vreselijk dik is. De uitleg van haar moeder dat je zoiets
weliswaar kan denken maar niet hardop mag zeggen omdat het
kwetsend is voor die mevrouw, is voor Lianne duidelijk, waarop
ze haar mond houdt.

SOCIALE COGNITIE

Sociale cognitie, voorstellingsvermogen en inlevingsvermogen zijn te
trainen. Het kind kan zien en aanleren wat gewenst gedrag is in de
omgang met anderen, maar zal meer expliciete informatie nodig
hebben om te weten wat op een bepaald moment in een bepaalde
situatie verwacht wordt (Quak & Smeets, 2003). Hiervoor is het van
belang te weten hoe het kind denkt en redeneert. Een kind met
autisme heeft zijn eigen denkwijze en logica, die voor een ander niet
altijd logisch zijn. Door te vragen hoe en op welke manier een kind tot
een oplossing en conclusie komt, wordt de individuele denkstijl in-
zichtelijk, waarbij vervolgens kan worden aangesloten.

Non-verbale communicatie vormt een belangrijk onderdeel van de
communicatie met anderen. Lichaamshouding en gezichtsuitdruk-
kingen dienen ter ondersteuning van de verbale communicatie. Het
maakt echter ook inzichtelijk of wat iemand zegt, bijvoorbeeld de
toon, overeenkomt met hoe hij zich erbij gedraagt. Kinderen met
autisme missen de boodschap van de non-verbale communicatie of
interpreteren deze geheel anders. Regelmatig ontstaan er als gevolg
daarvan ook misverstanden. Een fronsende gezichtsuitdrukking van
iemand die nadenkt kan worden opgevat als boosheid. Of boosheid
wordt niet als boosheid herkend, waardoor de ouder het idee krijgt dat
het kind een loopje met hem neemt. Autistische kinderen hebben
moeite met gezichtsuitdrukkingen, het onderkennen van intenties van
anderen, het begrijpen van humor en ironie, moeite met het begrijpen
van misverstanden en hun eigen aandeel daarin. Ze leggen de schuld
buiten zichzelf; niet omdat ze ergens onderuit willen komen, maar
omdat ze oprecht denken dat zij niets gedaan hebben. Kinderen met
autisme lopen hiermee wel een verhoogd risico door andere personen,
met verkeerde intenties, betrokken te raken bij zaken waarvan ze zelf
het gevaar niet zien. Ouders en hulpverleners dienen hierop alert te
zijn.

In de praktijk is het moeilijk voor ogen te houden dat een kind, door
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een gebrek aan inlevings- en voorstellingsvermogen, zich niet bewust
is van zijn eigen gedrag. We zijn snel geneigd om vanuit ons eigen
denkkader (wat wij weten, voelen en bedoelen) te kijken naar het
gedrag van een kind met autisme. Het kan lijken alsof het kind heel
goed weet wat zijn gedrag bij een ander teweegbrengt, dat hij expres
iets doet om dwars te zijn of een ander boos te maken. Waarnemen
van actie-reactie is een sterke kant van kinderen met autisme. Ze
kunnen het effect van bepaald gedrag berekenen, weten soms precies
wat te doen om gedrag bij een ander uit te lokken. Niet om de ander te
pesten of uit te dagen maar vanwege de reactie die het teweegbrengt.
Hun handelen is gebaseerd op deze kennis en de voorspelbaarheid die
daaruit voortkomt. Een kind heeft bijvoorbeeld in de gaten dat zijn
moeder, wanneer hij aan de staart van de kat trekt, heel boos wordt.
Voor het kind is het gevolg, de boosheid van moeder, gekoppeld aan
een gevoel van spanning die wordt opgeroepen. Het is dus niet ge-
baseerd op wederkerigheid of inlevingsvermogen (Quak & Smeets,
2003).

Vertel het kind concreet welk gedrag gewenst is en wees heel duidelijk
in wat van het kind verwacht wordt. Het is voor een kind met autisme
niet vanzelfsprekend wat hij, als hij iets niet mag doen, dan wél moet
doen. Zo vertelde een moeder dat haar zoon zich niets aantrok van de
opmerking dat hij niet moest treuzelen. Hij begreep de boodschap dat
hij sneller moest gaan lopen, omdat ze anders te laat op school
zouden komen, dus niet.

Een ander voorbeeld: een kind dat de neiging heeft, bij een eerste
ontmoeting met een onbekend iemand daar meteen op af te rennen en
allerlei vragen af te vuren. Het heeft meestal weinig zin om van tevoren
te zeggen dat hij zich moet gedragen. De boodschap is te onduidelijk,
niet concreet, en daarbij is een kind zoiets tegen die tijd weer vergeten.
Een autistisch kind let niet op signalen uit de omgeving, waardoor er
ook geen lampje gaat branden dat bepaald gedrag op dat moment niet
gepast is. Het kind heeft dus begeleiding en sturing van buiten af
nodig. Daarom is een concrete opdracht voor een kind dat mensen
gelijk het hemd van het lijf vraagt veel effectiever. Zo kan worden
afgesproken dat een kind eerst een hand geeft, zegt wie het is en
daarna een tekening gaat maken. Of spreek een vraag af die het kind
wél mag stellen.

PREOCCUPATIE
Veelvoorkomend gedrag bij kinderen met autisme is dat zij sterk ge-
richt zijn op een bepaald onderwerp of thema. Enkele voorbeelden

zijn: de politie, vliegtuigen, een bepaalde kleur, ronddraaiende voor-
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werpen of een bepaald dier. Het is niet altijd duidelijk waar zo’n pre-
occupatie vandaan komt en ook is niet altijd meteen duidelijk dat het
om een preoccupatie gaat. Kinderen zonder autisme zijn op een ge-
geven moment in staat fantasiespel te gebruiken. Op basis van inle-
vingsvermogen en fantasie ontwikkelt zich een heel schouwspel,
waarbij het kind bijvoorbeeld met een speelgoedauto ‘een verre’ reis
maakt en avonturen beleeft. Kinderen met autisme missen daarvoor
het inlevingsvermogen en dat maakt fantasiespel niet mogelijk; ze
spelen hooguit na wat ze hebben gezien. Speelgoed heeft op die
manier voor kinderen met autisme een heel andere lading, waardoor
het al snel niet wordt gebruikt waarvoor het is bedoeld. Auto’s zijn dan
heel leuk om allemaal achter elkaar in een lange rij, heel precies, door
het huis te laten gaan.

De sterke gerichtheid, preoccupatie, op een bepaald onderwerp heeft
vaak een dwangmatig karakter. Het biedt het kind houvast en veilig-
heid en is een manier om spanning kwijt te raken. Uit zichzelf kunnen
kinderen met autisme moeilijk spanning en stress ontladen, waardoor
zij hun houvast zoeken in rituelen. Rituelen zijn van belang voor de
veiligheid en voorspelbaarheid (Rigter, 2002). Belangrijk is dat een
preoccupatie begrensd en afgekaderd moet kunnen worden en zich
niet zodanig ontwikkelt dat een kind erdoor belemmerd wordt in zijn
functioneren of ontwikkeling. Een speciale belangstelling, hobby of
favoriet onderwerp dient sociaal acceptabel en ethisch verantwoord te
zijn. Als dit niet het geval is of het wordt steeds moeilijker een kind
hierin te begrenzen, moet het afgeleerd worden door een kind iets
anders ervoor in de plaats te geven. Wanneer een kind zo bezig is met
een onderwerp dat het ’s nachts niet kan slapen, of een kind begint
voortdurend opnieuw met iets na uren ermee bezig geweest te zijn
omdat het een onderdeeltje niet helemaal goed heeft gedaan, is dat
niet acceptabel. Evenals wanneer anderen er last van hebben of het
kind mikpunt wordt voor anderen — dan is het niet acceptabel.

Van belang is de mate van de preoccupatie in de gaten te houden.
Toenemende sterkere fixatie kan duiden op overvraging, waardoor
gekeken moet worden naar de oorzaak van de toenemende stress
(Quak & Smeets, 2003).

De groepsleiding vond het de laatste weken zo goed gaan met
Martijn. Hij vermaakte zichzelf door uren voor de wasmachine
door te brengen en te kijken naar de ronddraaiende kuip. ‘Hijj
werd er zo heerlijk rustig van.’
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De moeder van Martijn schrok heel erg toen ze dit van de
groepsleiding hoorde. Uit eerdere ervaring wist zij dat het een
slecht teken was als Martijn dit deed: het gaat dan juist niet goed
met hem en hij heeft sterk de neiging zich in zichzelf te keren.

David vindt alles wat met politie, leger en wapens te maken heeft
enorm interessant; hij wordt erdoor gefascineerd maar is er
tegelijkertijd ook een beetje bang van.

Thuis en op school tekent David het liefst politieauto’s of bloe-
dige veldslagen. Films waar vechten in voorkomt zijn bij hem
favoriet en hij kan geweldscenes uit zo’n film heel goed naspelen.
In de loop der tijd zijn we er door observaties en ervaring achter
gekomen dat het naspelen van vechtscenes uit films, veel praten
in gevechtstermen, en het willen kijken naar vechtfilms toeneemt
naarmate David meer gespannen is. Het geeft hem een bepaalde
rust en veiligheid om met dit onderwerp bezig te zijn; tegelijker-
tijd verliest hij zichzelf in dit gedrag. Hij gaat tekeer tegen zijn
ouders en zusje maar ook voorbijgangers lopen het risico ‘geli-
quideerd’of ‘onthoofd’ te worden wanneer ze iets doen waar
David geen raad mee weet. In het gezin en de buurt zorgt het
gedrag voor de nodige problemen, ouders weten geen raad meer
met het gedrag van hun zoon; ingrijpen van een professional is
noodzakelijk. De ouders hebben professionele hulp gezocht om
samen met hen te kijken hoe het gedrag van hun zoon veranderd
kan worden.

IMPACT OP BROERS EN ZUSSEN

Een kind met autisme heeft een grote impact op het gezinsleven, zeker
wanneer er meer kinderen in een gezin zijn. Ook voor de overige
gezinsleden is ruimte en aandacht nodig, en dat kan soms moeilijke
en gespannen situaties geven. Een kind met autisme vraagt bijzondere
aandacht, zowel in positieve als negatieve zin. Zo komt het voor dat
het hele gezin leeft volgens een bepaalde, vaste structuur waar niet van
afgeweken kan worden omdat er anders grote problemen ontstaan.
Als broer of zus (‘brus’) is dat niet altijd gemakkelijk te incasseren en
te accepteren.
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Tijdens een cursus voor broers en zussen van kinderen met een
beperking, vertelt een jongen dat zijn zus heel erg boos kan
worden als er thuis iets gebeurt wat afwijkt van het dagpro-
gramma of -schema. Zijn zus is gewend dat ze ’s ochtends eerst
het persoonlijke takenschema moet afwerken en daarna pas naar
beneden mag. Als ze dan ziet dat hij naar beneden gaat terwijl hij
zijn tanden nog niet heeft gepoetst en ook nog niet zijn bed heeft
opgemaakt, is het huis te klein. Ze gaat dan als een razende
tekeer dat hij nog helemaal niet naar beneden kan omdat hij nog
niet heeft gedaan wat moet. Hij zegt er wel meteen achteraan zijn
zus voor geen goud te willen missen.

Brussen hebben over het algemeen veel begrip voor de beperking van
hun broer of zus, maar kunnen er ook onder lijjden. Gedragsproble-
men, spanning en een overbelaste thuissituatie drukken een stempel
op het gezin en kunnen de ontwikkeling van de andere kinderen in het
gezin ernstig negatief beinvloeden. Zij moeten beschermd worden
tegen zogenoemd autistisch gedrag, waarbij het kind met autisme een
brus meer als object beschouwt en geen rekening houdt met diens
wensen, gevoelens en belangen. Dit kan onder andere een negatief
effect hebben op de ontwikkeling van de identiteit, het zelfbeeld van
de brus (Quak & Smeets, 2003). Informatieverstrekking over autisme
is belangrijk voor broers en zussen. Deelname aan een brussengroep
geeft kinderen de ruimte anderen te ontmoeten die hetzelfde meema-
ken. Ze vinden herkenning bij elkaar, kunnen praten over de leuke en
minder leuke dingen en krijgen tijdens de cursus specifieke aandacht
voor hun positie. Tevens wordt uitgebreid aandacht besteed aan de
uitleg van het fenomeen autisme. Er zijn ook speciale initiatieven voor
ouders, zoals een gespreksgroep waarin ervaringen kunnen worden
gedeeld met andere ouders. Diverse hulpverlenende instanties, waar-
onder MEE, de Riagg en autismecentra hebben een uitgebreid aanbod
op dit gebied.

Praktische adviezen voor de onderwijssituatie

Onderwijs neemt in het leven van kinderen een prominente plaats in,
het grootste gedeelte van de dag wordt op school doorgebracht. Het
reguliere onderwijs is overwegend gericht op kennisoverdracht. Door
een andere informatieverwerking is het opnemen van de leerstof voor
kinderen met autisme moeilijk en doen zich specifieke problemen
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voor. Deze specifieke problemen hebben betrekking op het leerver-
mogen van een kind met autisme en het vermogen zich op sociaal
terrein te handhaven. Functioneren binnen een klas is namelijk veel-
omvattender dan kennisoverdracht, wat een onderwijssituatie voor het
kind nog complexer maakt (Verheij, 2003). Het kind komt alleen tot
leren in een context die rekening houdt met de problematiek en wan-
neer de leerstof wordt afgestemd op de mogelijkheden van het indi-
viduele kind. Als gevolg hiervan worden aan de leerkracht en een
klassensituatie de nodige eisen gesteld voor het onderwijs aan een
kind met autisme. Het creéren van een klimaat dat aansluit bij de
behoefte aan structuur (ook wanneer een kind niet opvalt maar juist
heel erg verlegen, gesloten en op zichzelf is), duidelijkheid en voor-
spelbaarheid biedt, vormt de basis vanwaaruit een kind met autisme
kan leren. De leerkracht moet daarom duidelijk de kaders en grenzen
voor het kind aangeven.

SIGNALERING DOOR LEERKRACHTEN

In tegenstelling tot wat verwacht wordt, valt niet ieder kind met
autisme op in vergelijking met andere klasgenoten, en niet alle sig-
nalen die een kind afgeeft, zijn even duidelijk zichtbaar. Leerkrachten
hebben een belangrijke signalerende functie als het gaat om het ge-
drag en het functioneren van een kind in de schoolse situatie. In
gesprekken die ik met leerkrachten heb gevoerd, kwam naar voren dat
het signaleren van eventuele problemen bij een kind met autisme
moeilijk is, met name wanneer een kind niet opvalt, geen overlast in
de klas bezorgt en redelijk goed meekomt met de lesstof. Wat hierin
meespeelt, is dat in een gestructureerde omgeving zoals een klas,
probleemgedrag minder tot uiting komt; veel probleemgedrag hangt
samen met stress en spanning. Belangrijk is dat leerkrachten zich
realiseren dat, al ziet een kind er ‘normaal’ uit en valt het in gedrag en
functioneren niet op, er wel degelijk sprake kan zijn van een pro-
bleem. Zeker autistische kinderen met een normale intelligentie die
verbaal sterk zijn kunnen hun beperkingen goed verbloemen (Ver-
meulen, 1999). Het risico op overschatting is groot; ergens veel en
goed over kunnen vertellen betekent niet dat wat gezegd wordt daad-
werkelijk wordt begrepen.

Een ander aspect dat meespeelt bij de signalering is dat de meeste
leerkrachten een groot aantal kinderen in de klas hebben, waardoor zij
geen mogelijkheid zien veel tijd en aandacht te besteden aan indivi-
duele kinderen. Door de tendens om kinderen minder snel door te
laten stromen naar speciaal onderwijs, zijn er tevens meer kinderen
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binnen het reguliere basisonderwijs die vragen om bijzondere aan-
dacht van de leerkracht.

Leerkrachten willen wel rekening houden met de beperking van een
kind, maar stemmen dit in eerste instantie af op de tijd die zij daarvoor
vrij kunnen maken, en die ruimte is er niet altijd.

HERKENNEN VAN ASS-SPECIFIEKE PROBLEMEN

Eerder in dit hoofdstuk is naar voren gekomen dat herkenning van
autisme bij kinderen met een normale tot hoge intelligentie moeilijk
is, wat onder meer te maken heeft met het feit dat autisme zich in
verschillende contexten anders kan voordoen (Quak & Smeets, 2003).
Omdat autisme buiten het referentiekader valt van veel leerkrachten
zal in eerste instantie de problematiek van het kind anders geinter-
preteerd worden. Problemen op school worden opgevat als faalangst,
een gebrekkige gewetensontwikkeling of aandachts- en concentratie-
problemen. Anderzijds wordt een instabiele of gebrekkige pedagogi-
sche thuissituatie met regelmaat gezien als oorzaak voor de proble-
men op school (Verheij, 2003).

Het is een aandachtspunt voor leerkrachten binnen het reguliere on-
derwijs kennis te hebben van leer- en gedragsstoornissen en deze ook
op peil te houden. Ondanks de grootte van de klassen en de druk die
op leerkrachten ligt, is het in het belang van het kind en de leerkracht
dat probleemgedrag tijdig wordt gesignaleerd. Een goede ontwikke-
ling is dat steeds meer scholen gebruik maken van een leerlingvolg-
systeem, om de leerprestaties en de emotionele ontwikkeling van een
kind in kaart te brengen en te volgen, wat de tijdige signalering alleen
maar ten goede komt.

Voor gerichte begeleiding van een kind met autisme in het reguliere
onderwijs is het van belang dat een leerkracht op de hoogte is van de
diagnose. De leerkracht kan het gedrag van een kind plaatsen in de
context van zijn beperking, rekening houden met en inspelen op de
behoeften van het kind.

Prestaties van kinderen met autisme zijn vaak onvoorspelbaar en ge-
drag lijkt willekeurig, wat voor verwarring en onzekerheid bij de leer-
kracht kan zorgen.

Taken waarvan wordt ingeschat dat een kind die moet kunnen, lukken
niet, terwijl moeilijke dingen wél lukken. Voor de leerkracht is het
onbegrijpelijk dat een kind de ene dag goed weet hoe zijn werk te
maken en wat van hem verwacht wordt, terwijl het de andere dag lijkt
alsof hij die taak voor het eerst ziet (Quak & Smeets, 2003). Wanneer
een kind dan ook nog opvalt door vreemde gedragingen kan er bjj
leerkrachten irritatie ontstaan. Een kind is bijvoorbeeld ongepast ex-
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travert, erg op zichzelf gericht, sociaal onhandig of motorisch on-
handig.

REGELS EN VERWACHTINGEN

Zicht op eigen handelen en de eigen belevingswereld is bij kinderen
met autisme nauwelijks of in het geheel niet aanwezig. Er kan dan ook
niet verwacht worden dat een kind inzicht heeft in complexe, inter-
menselijke relaties met al hun ongeschreven wetten en regels. Door
een andere waarneming is er sprake van een andere betekenisverle-
ning, die van invloed is op zowel het schoolse als het daarmee sa-
mengaande sociale leerproces.

Een van de manieren waarop kinderen zich leren gedragen volgens de
op school geldende normen, is naar elkaar kijken. Gedrag van andere
kinderen en ook dat van de leerkracht heeft een belangrijke voor-
beeldfunctie. Kinderen zonder autisme kunnen over het algemeen
non-verbale signalen van de leerkracht vertalen in gedragingen die op
een bepaald moment wel of niet gewenst zijn. Als een leerkracht
bijvoorbeeld bezig is een kind iets uit te leggen, maar er zijn anderen
die op dat moment lawaaiig met elkaar aan het overleggen zijn, is een
waarschuwende blik over het algemeen voldoende. Voor de overige
kinderen is op zo’n moment duidelijk dat de boodschap van de leer-
kracht indirect is dat er zachter gepraat moet worden. Een kind met
autisme mist het vermogen om boodschappen tussen de regels door
en non-verbale communicatie op te pakken en te vertalen in gewenst,
concreet gedrag. Zij kunnen daarom ook niet anticiperen op wat van
hen wordt verwacht in een schoolse situatie.

Een valkuil is het kind af te rekenen op zijn gedrag en functioneren.
Ongepast gedrag of niet goed kunnen meekomen met de rest van de
klas wordt nogal eens uitgelegd als onwil, ongemotiveerdheid, luiheid
of bewust uitdagend gedrag. Vaak is er een heel andere oorzaak, die
sterk gerelateerd is aan de beperkingen van een kind. Het heeft geen
zin een kind hiervoor te straffen of harder aan te pakken in de veron-
derstelling dat hij hiervan zal leren. Vaardigheden en gedrag worden
aangeleerd door veel herhaling, inprenten, voorzeggen en uitleggen
(Van Lieshout, 2002). Dan nog is het niet bij ieder kind vanzelfspre-
kend dat het aangeleerde gegeneraliseerd wordt naar soortgelijke
situaties.

Regels en verwachtingen zullen dan ook duidelijk gemaakt en geéx-
pliciteerd moeten worden. De aanwezigheid van klassenregels kunnen
een belangrijk hulpmiddel zijn, ter voorkoming van misverstanden,
eigen interpretaties en onduidelijkheid. Door deze te visualiseren en
op een duidelijk zichtbare plaats in de klas te hangen, is voor het kind
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duidelijk wat van een ieder verwacht wordt. Verwijzing naar de klas-
senregels kan veel discussie voorkomen: de regels staan vast.

PLANNINGSVAARDIGHEDEN

In de schoolsituatie wordt van de kinderen verwacht dat zij goed
kunnen omgaan met tijd, kunnen plannen, hun werktempo kunnen
aanpassen en op hun beurt wachten. Voor kinderen met autisme zijn
dat typisch vaardigheden die een beroep doen op het aanvoelen, zelf
overzien en inschatten van situaties. Schakelen tussen momenten,
situaties en gebeurtenissen is voor kinderen met autisme moeilijk. Het
overzien van een geheel is lastig omdat een kind wordt overspoeld
door prikkels. Goede voorbereiding op wat komen gaat, concrete
aanwijzingen en handvatten zorgen ervoor dat het kind zich veilig
voelt. Om taken goed ten uitvoer te kunnen brengen, heeft een kind
met autisme veel meer aanwijzingen en hints nodig op concreet niveau
en veelal met visuele ondersteuning. Een kind met autisme heeft meer
voorbereiding nodig om te kunnen omschakelen naar een andere
activiteit. Hulpmiddel hierbij kan zijn dat het kind een rooster heeft
waarop valt af te lezen wat er gaat gebeuren.

Kinderen met autisme hebben moeite met het vasthouden van infor-
matie. Het lijkt alsof ze begrijpen wat de leerkracht heeft verteld,
totdat ze het moeten terugvertellen.

Benjamin vertelt tussen de middag thuis aan zijn moeder dat hij
een spreekbeurt moet houden. De juffrouw heeft het idee geop-
perd dat het onderwerp voor Benjamin ‘slakken’ is. Onder het
eten bedenken ze samen hoe de spreekbeurt vorm zou kunnen
krijgen en dat het over naaktslakken zal gaan. Bij moeder zijn
nog wel wat onduidelijkheden over de spreekbeurt en Benjamin
zal de juf; later op school, nog een aantal dingen vragen. Terug
op school vertelt hij de juf vrolijk dat zij, volgens zijn moeder, een
naaktslak is.

Een klein voorbeeld dat aangeeft hoe belangrijk goede communicatie
is tussen de school en ouders; er ontstaan gemakkelijk rare situaties.
Ga ervan uit dat er sprake is van een misverstand en geen kwade opzet
van het kind. Het kind beleeft de dingen op zijn eigen manier en vindt
het moeilijk zijn eigen aandeel te zien in eventuele problemen. Een

beroep doen op het inlevingsvermogen of de emotie van het kind heeft
om die reden geen zin, evenmin als taalgebruik in figuurlijke zin (Van
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Lieshout, 2002). Probeer het kind te begrijpen, los van onze normen
en waarden die algemeen geldend zijn. Autisme is te begrijpen als
men bereid is er moeite voor te doen en vanuit een autistische denkstijl
wil en kan kijken. Een kind heeft leerkrachten nodig die bereid zijn
aan te sluiten bij zijn persoonlijke kwaliteiten en behoeften.
Samenwerking met ouders is hierin onmisbaar en noodzakelijk (Quak
& Smeets, 2003). Niet dat dit altijd gemakkelijk is, want een ieder
handelt vanuit eigen perspectief en heeft andere belangen. Bemoeienis
van ouders wordt gemakkelijk als kritiek ervaren op het persoonlijk
functioneren van de leerkracht en dat van de school. In de praktijk
hebben scholen veelal grote moeite met bemoeienis van buiten af.
Wanneer ouders ondersteund worden omdat er zorgen en twijfels zijn
over het functioneren van een kind binnen het reguliere onderwijs,
wordt soms het idee gewekt dat de school ‘het niet goed doet’. Respect
voor elkaars mening en beleving, elkaar serieus nemen en steunen
vormen een belangrijke basis en moeten het uitgangspunt zijn van een
gezamenlijk belang, namelijk dat van het kind.

INTERN BEGELEIDER

Een interne begeleider kan zowel voor de leerkracht als het kind een
belangrijke ondersteuning zijn. Wat door leerkrachten als kantteke-
ning wordt geplaatst is dat, zeker op scholen met meerdere locaties,
interne begeleiders niet altijd oog hebben voor de werkwijze van de
leerkracht, de sfeer en cultuur binnen een school. Ondersteuning van
een interne begeleider moet volgens hen praktisch toepasbaar zijn in
de klas, concreet zijn en passen binnen de sfeer en cultuur van de
school. De interne begeleider bewaakt de kwaliteit van het onderwijs
binnen de school, heeft vaak een consulterende functie en is verant-
woordelijk voor de leerlingenzorg. Tegenwoordig zijn er veel scholen
die zelf over een interne begeleider beschikken. Er zijn ook allerlei
schooloverstijgende overlegstructuren waarin verschillende discipli-
nes vertegenwoordigd zijn, waaronder een interne begeleider. In sa-
menwerking met de leerkracht wordt een handelingsplan opgesteld
om gerichte extra hulp aan een kind te kunnen geven. Als de extra
ondersteuning niet het gewenste resultaat oplevert kan extra hulp
worden aangevraagd buiten de school.

SPECIAAL ONDERWIJS

Ouders en leerkrachten kunnen op een zeker moment tot de conclusie
komen dat het niet haalbaar en/of wenselijk is een kind binnen het
reguliere onderwijs te laten. Dit zegt niet per definitie iets over de
kwaliteit van een school, maar heeft alles te maken met de wijze
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waarop het reguliere onderwijs functioneert. Daarnaast spelen de
persoonlijke kwaliteiten en mogelijkheden van een kind om zich te
handhaven een grote rol als het gaat om het kunnen functioneren
binnen het reguliere onderwijs.

Wanneer regulier onderwijs niet (meer) haalbaar lijkt te zijn, bestaat
de mogelijkheid ambulante begeleiding in te zetten die ervoor kan
zorgen dat een kind toch in het reguliere onderwijs kan blijven. Het is
mogelijk met een PGB iemand in te kopen die met het kind mee naar
school gaat en het kind in de klas extra ondersteunt. Anderzijds kan de
beslissing genomen worden het kind over te plaatsen naar speciaal
onderwijs. Later in dit hoofdstuk zal hierop worden ingegaan.

Het speciaal onderwijs, met zijn expertise op aparte zorglocaties, moet
worden behouden. Het is een hardnekkig misverstand dat kinderen op
een speciale school bezig worden gehouden en niet meer doen dan
creatieve activiteiten. De kracht van speciaal onderwijs, en dan met
name het cluster-4-onderwijs voor onder andere kinderen met autis-
me, is dat kinderen op basis van individuele capaciteiten benaderd
worden. Er wordt aangesloten bij de individuele behoeften van het
kind en veel tijd besteed aan het stimuleren van het schoolse leren en
ook aan het aspect ‘sociaal leren’. In een veilige, overzichtelijke en
vaak kleinschalige omgeving wordt het kind uitgedaagd beperkingen
te overwinnen en mogelijkheden te benutten.

Samengevat dient er, net als voor de thuissituatie, een basis te zijn van
duidelijkheid, veiligheid, structuur en begrip. Een vaste contactper-
soon op school, een vast moment per dag waarop het kind een ge-
sprek heeft waarin de afspraken en veranderingen worden besproken,
dragen bij aan een veilig en overzichtelijk leerklimaat. Regels en ver-
wachtingen moeten duidelijk zijn en dienen bij voorkeur zichtbaar te
zijn voor het kind, zoals in een afsprakenmap, een rooster of eventueel
met ondersteuning van pictogrammen.

ENKELE TIPS VOOR LEERKRACHTEN

— Houd rekening met de beperkingen van het kind maar waak ervoor
dat het kind een uitzonderingspositie binnen de klas krijgt. Wees
alert op in zichzelf gekeerd, teruggetrokken gedrag. Voorkom dat
het kind zich terugtrekt of afzijdig houdt van de klas door het actief
te betrekken bij de rest van de klas.

— Vergelijk het kind niet met leeftijdgenoten.

— Structureer interactiemomenten zodat voor het kind duidelijk is
wanneer het iets aan de leerkracht kan vragen.
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— Wees helder in het benoemen van verwachtingen en maak conse-
quenties van gedrag voor het kind duidelijk.

— Wees voor het kind zo voorspelbaar mogelijk en voorkom verras-
singen.

— Help bij het organiseren van de werkplek. Geef dingen een vaste
plek.

— Geef het kind extra tijd om taken uit te voeren, om te eten, zich aan
te kleden na gym of zwemmen. Ondersteun een kind hierin.

— Confronteer een kind niet met zijn falen, prijs een kind dat zelf
weinig initiatief neemt wanneer hij dit wel doet.

— Wees consequent.

— Houd nauw contact met ouders, daarvoor kan gebruik gemaakt
worden van een ‘heen en weer schrift’ waarin iedere dag door
leerkracht en ouders wordt uitgewisseld hoe de dag is verlopen en
welke afspraken er zijn gemaakt.

— Geef het kind een plaats bij het bureau, met het gezicht naar het
bord. Op die manier is het mogelijk het kind beter in de gaten te
houden en hints te geven indien nodig.

— Gebruik hulpmiddelen als een kalender, digitale klok, enzovoort.

— Geef het kind de ruimte en de tijd om naar een nieuwe activiteit om
te schakelen. Kondig dit van tevoren aan.

— Ga niet met het kind in discussie, dat roept alleen maar meer
onduidelijkheid en vragen op. Neem duidelijk de leiding.

— Versterk gewenst gedrag door complimenten te geven.

— Leer het kind de regels voor de sociale aspecten van communicatie
en evalueer aan de hand van echte situaties.

— Schakel indien nodig tijdig professionele hulp in.

SCHOOLKEUZE

De schoolkeuze voor een kind met autisme is van groot belang, omdat
er vanwege de beperking van het kind hoge eisen aan het leerklimaat
gesteld worden. In de meeste gevallen begint de schoolcarriere van het
kind op een reguliere basisschool, tenzij al in een vroeg stadium
duidelijk is dat er sprake is van autisme en het kind vanwege zijn
beperkingen is aangewezen op speciaal onderwijs. Wanneer een kind
zich op jonge leeftijd anders ontwikkelt, zal het naar een Medisch
Kinder-Dagverblijf (MKD) of een Kinder-Dagcentrum (KDC) gaan. Op
een MKD wordt de ontwikkelingsproblematiek in kaart gebracht en
wordt op een actieve manier geprobeerd de ontwikkeling te stimule-
ren. Als blijkt dat een kind, na gerichte behandeling, in zijn ontwik-
keling groeit en de achterstand kan worden ingehaald, kan het alsnog
naar het regulier onderwijs. Indien duidelijk wordt dat de oorzaak van
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de anders verlopende ontwikkeling van een kind ligt in een ontwik-

kelingsstoornis en de achterstand te groot is, zal een kind naar een

KDC gaan. Wanneer een kind met een verstandelijke beperking en

autisme naar een KDC gaat, is onderwijs niet uitgesloten. Een per-

soonlijk begeleidingsplan wordt opgesteld om een kind zo veel mo-

gelijk te leren en te stimuleren. Gekeken wordt of het haalbaar is het
kind door te laten stromen naar speciaal onderwijs. Voor beide vormen
van dagopvang is een indicatie nodig. Een indicatieaanvraag voor het

MKD dient gedaan te worden bij Bureau Jeugdzorg. Een KDC-indicatie

moet worden aangevraagd bij het Centrum Indicatiestelling Zorg (CIZ)

in de regio van de woonplaats.

Wanneer uw kind op een school in het reguliere onderwijs zit is het

raadzaam met de school te overleggen — voor zover die al niet be-

trokken is — of het kind al dan niet met extra inzet van begeleiding en
middelen kan blijven.

Het Landelijk Netwerk Autisme heeft verschillende routes beschreven

voor ondersteuning van kinderen met autisme in het regulier en spe-

ciaal onderwijs.

Wanneer een kind regulier onderwijs volgt en hulp nodig heeft is er

een aantal mogelijkheden:

— lIedere school heeft middelen voor kinderen met individuele pro-
blemen en beschikt daarom over een interne zorgstructuur waar
leerkrachten een beroep op kunnen doen. Dit houdt in dat de intern
begeleid(st)er of zorgconsulent(e) wordt ingeschakeld die ervoor
zorgt dat er extra hulp bij een kind komt zoals remedial teaching,
huiswerkhulp, pestprotocol, faalangsttraining, enzovoort (bron:
site van LNA).

— Alle reguliere basisscholen binnen een regio zijn aangesloten bij
het samenwerkingsverband Weer Samen Naar School (WSNS).
Binnen het samenwerkingsverband WSNS is een Permanente
Commissie Leerlingenzorg (PCL) ingesteld die zich bezighoudt met
de leerlingenzorg. De organisatie en het aanbod van die leerlin-
genzorg kunnen per samenwerkingsverband verschillend zijn,
maar kunnen onder andere bestaan uit de extra ambulante bege-
leiding.

Wanneer de extra middelen en begeleiding van een kind binnen het
reguliere onderwijs niet toereikend zijn, kan via de PCL een indicatie
voor speciaal onderwijs worden aangevraagd, of een Rugzak. Om de
vrije schoolkeuze voor ouders van kinderen met een beperking zoals
autisme te bevorderen is de Wet op de leerlinggebonden financiering
(LGF-wet) ingevoerd, de zogenoemde Rugzak.
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Een Rugzak is een budget, gekoppeld aan het kind met een beperking,
waarmee binnen het reguliere onderwijs extra ondersteuning en aan-
dacht kan worden gegeven.

Mirjam zit in groep 7 van de basisschool, in de klas bij juffrouw
Rita. Mirjam heeft de stoornis van Asperger en daarnaast is er
sprake van ADHD waarvoor ze medicatie gebruikt. Sinds twee
jaar weten de ouders dat Mirjam een vorm van autisme heeft. Op
school haalt Mirjam slechte cijfers en werkstukken maken en
spreekbeurten houden leveren slapeloze nachten op. Iedere dag
gaat Mirjam met buikpijn naar school en eenmaal weer thuis
volgt standaard een enorme woede-uitbarsting. Ze wil graag
vriendinnen maar vindt geen aansluiting; ze lachen haar uit en
pakken dingen van haar af. De moeder van Mirjam is een aantal
keren op school geweest om met de lerares te praten over de
problemen op school. Moeder vermoedt dat de woede-uitbar-
stingen thuis het gevolg zijn van dat Mirjam op school op haar
tenen loopt. De lerares geeft echter aan dat zij in de klas geen
problemen ervaart, dat ze haar best aankan maar dat Mirjam geen
zin heeft zich in te zetten. Er zijn tijdelijk extra middelen ingezet
om Mirjam extra te begeleiden op het gebied van taal, maar dit
heeft niet tot betere resultaten geleid, waarop ermee is gestopt.
De lerares heeft daarop met Mirjam de afspraak gemaakt dat zij
iedere dag na schooltijd moet blijven om werk te maken dat
tijdens de les overdag niet is afgemaakt. De eerste paar weken
blijft Mirjam iedere dag langer op school om extra werk te
maken, maar haar spanning en onzekerheid nemen enorm toe.
De woede-uitbarstngen thuis zijn inmiddels zo heftig dat het
meubilair door de kamer vliegt. Mirjam geeft bij haar moeder toe
dat ze zelf ook niet wil dat ze zo boos wordt maar het gebeurt
gewoon. Ze voelt zich ‘vervelend’ in haar buik en verdrietig.
Hierop besluit moeder dat de maatvol is en ze komt na advies van
MEE bij het Regionaal Expertise Centrum (REC) terecht dat
moeder ondersteunt in het aanvragen van een indicatie voor
speciaal onderwijs. Inmiddels zit Mirjam sinds een paar maanden
op een zogenoemde cluster-4-school voor kinderen met psychi-
atrische en gedragsproblematiek. Ze zit in een klas van acht
kinderen, allemaal autistisch, waar ze een ‘vriendin’ heeft en voor
het eerst sinds lange tijd weer goede cijfers haalt.
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INDICATIE
Om in aanmerking te komen voor een Rugzak in het reguliere on-
derwijs of toegang te krijgen tot speciaal onderwijs, is een indicatie
nodig. Voor beide dient een aanvraag bij het Regionaal Expertisecen-
trum (REC) ingediend te worden. Wanneer een kind met autisme nog
niet deelneemt aan het onderwijs of de keuze voor regulier of speciaal
onderwijs moeilijk is kunnen ouders zich aanmelden bij het REC in de
regio.

Het REC heeft alle kennis en deskundigheid op het gebied van (spe-
ciaal) onderwijs in de regio gebundeld. Het REC adviseert bij de keuze
voor onderwijs en biedt ondersteuning en begeleiding bij de aanvraag
van de indicatie voor een kind. Het bieden van ambulante begeleiding
aan reguliere scholen waar kinderen met een beperking onderwijs
krijgen en het verzorgen van bepaalde vormen van diagnostiek beho-
ren eveneens tot de taken.

De aanvraag voor een Rugzak of speciaal onderwijs wordt, via het
REC, altijd eerst door een onafthankelijke commissie beoordeeld.

De Commissie voor Indicatiestelling (CVI) beoordeelt aan de hand van
landelijke, onathankelijke criteria of een kind in aanmerking komt
voor een Rugzak en in welk cluster van het speciaal onderwijs een kind
wordt geplaatst. Het speciaal onderwijs is verdeeld in vier clusters, die
zijn afgestemd op de verschillende beperkingen van kinderen. Ten
behoeve van een goede beoordeling zijn er door het REC informatie-
pakketten samengesteld waarin staat welke gegevens door ouders
verzameld moeten worden.

Specialistische hulpverlening

AMBULANTE HULPVERLENING

Het kan nodig zijn een gezinssituatie tijdelijk te ontlasten. Dit kan op
verschillende manieren bewerkstelligd worden. Er zijn mogelijkheden
om verschillende vormen van ambulante hulpverlening in te zetten.
Deze begeleiding wordt in eerste instantie thuis geboden en is erop
gericht, ouders te ondersteunen en handvatten te bieden door middel
van opvoedingsondersteuning. Samen met ouders wordt gezocht naar
een gerichte aanpak om problemen te hanteren, te verminderen of op
te lossen. Eventueel kan een hulpverlener individueel met het kind
werken aan bepaalde vaardigheden.

Daarnaast bestaat de mogelijkheid een professional in te zetten die
bijvoorbeeld activiteiten met het kind onderneemt, met als doel de
thuis- en gezinssituatie te ontlasten. Voor de overige gezinsleden
ontstaat op die manier ruimte dingen te doen die anders niet kunnen.
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Tegelijkertijd biedt ambulante begeleiding de mogelijkheid een kind
individueel te begeleiden bij activiteiten waar een gezin niet altijd de
mogelijkheden toe heeft.

Melvin vond geen aansluiting bij kinderen uit de klas, had geen
vriendjes in de buurt en mocht ook niet altijd meedoen met zijn
oudere zus. Een ‘eigen’ begeleider bood uitkomst. Via een Per-
soonsgebonden Budget (PGB) werd een ambulante begeleider
ingezet die er iedere woensdagmiddag alleen met Melvin opuit-
trok.

Tevens bestaan er logeervoorzieningen waar kinderen met autisme
een aantal weekenden per jaar en in vakanties kunnen logeren. Voor al
deze vormen van hulpverlening is een indicatie vereist omdat deze
zorg valt onder de AWBZ. Informatie over indicatiestelling, opvoe-
dingsondersteuning en logeren is onder andere op te vragen bij Bu-
reau Jeugdzorg, MEE en de NVA.

VRIJETIJDSACTIVITEITEN

Deelnemen aan een sport of lid zijn van een (activiteiten)club is voor
de meeste kinderen vanzelfsprekend; niet voor kinderen met autisme.
Als zij al uit zichzelf de behoefte hebben deel te nemen aan een sport
of activiteit is dat niet eenvoudig te realiseren. Veel sporten zijn in
teamverband, vereisen motorische vaardigheden, een bepaald spelin-
zicht of tactisch inzicht. Juist voor kinderen met autisme is dit pro-
blematisch. Vanuit hun beperking hebben zij vaak moeite met sa-
menwerken, het onthouden van instructies, of interpreteren de in-
structies op eigen wijze. Angst voor onbekende situaties, sociale en
motorische onhandigheid bemoeilijken deelname aan reguliere sport-
of activiteitenclubs. De begeleiding van kinderen met autisme vraagt
ook op dit vlak specifieke kennis en vaardigheden, waar niet iedere
club of vereniging raad mee weet. Vooroordelen over kinderen met
autisme spelen hier ook een rol in. Niet bij iedere club is voldoende
begeleiding aanwezig, wat het lastig maakt wanneer een kind meer
aandacht nodig heeft om te kunnen meedoen met een activiteit. Zeker
als een kind steeds de aandacht opeist door overal doorheen te gaan
praten, steeds vragen stelt of zich in zijn eigen wereldje terugtrekt.
Er zijn kinderen die na de nodige instructies in staat zijn wel mee te
draaien in een regulier sport- of activiteitenprogramma waardoor geen
verdere aanpassing nodig is.
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Wanneer een kind mee wil doen met een club is het voor ouders
raadzaam een keer van tevoren te gaan kijken en te vragen naar de
gang van zaken. Wellicht heeft een club ervaring met kinderen met een
beperking.

Diverse gemeenten zijn bezig sport-, vrijetijdsactiviteiten en andere
initiatieven op te zetten speciaal voor kinderen met autisme. Zo zijn er
scoutinggroepen voor kinderen met autisme, zwemverenigingen waar
autistische kinderen in kleine groepjes met extra begeleiding zwemles
krijgen, vakantiekampen voor kinderen met autisme, en ook gezins-
vakanties met autistische kinderen. Individuele begeleiding van kin-
deren met autisme bij activiteiten kan worden ingezet met een PGB.
Informatie over mogelijkheden voor vrijetijdsactiviteiten kan onder
andere worden verkregen bij de NVA, MEE en autismeteams.

(TIJDELIJKE) UITHUISPLAATSING

Een mogelijkheid is het kind een of meer weekenden per maand en/of
in vakanties ergens te laten logeren. Diverse zorgaanbieders in de
regio beschikken over logeerhuizen, speciaal gericht op de opvang en
begeleiding van kinderen met autisme. Helaas zijn de wachtlijsten
voor gespecialiseerde logeerhuizen lang. Steeds meer particuliere ini-
tiatieven spelen daarom in op de grote vraag naar logeermogelijk-
heden, wat de keuze voor ouders verruimt. Doel van het logeren is de
thuissituatie te ontlasten en het kind een gestructureerde omgeving te
bieden waar het zich kan ontspannen.

Niet voor ieder kind met autisme is het mogelijk lang thuis te wonen.
De problematiek van een kind kan te ingewikkeld zijn voor een ge-
zinssituatie, de problemen kunnen te heftig zijn of de draagkracht van
een gezin is niet (meer) toereikend. Soms woont het kind tijdelijk
ergens anders, in verband met opname in een voorziening voor lang-
durige behandeling of een observatieperiode. Een mogelijk alternatief
is dagbehandeling of naschoolse dagbehandeling in een gespeciali-
seerde voorziening, waarbij een kind nog wel thuis kan wonen en ook
behandeld wordt.

Als de problematiek van het kind te zwaar is voor de thuissituatie, of
tijdelijke uithuisplaatsing niet toereikend is, kunnen ouders tot de
zware en emotionele beslissing komen het kind definitief uit huis te
plaatsen. Een woon- of behandelgroep voor kinderen met autisme is
dan de aangewezen plek. Voor informatie en advies over procedures,
verschillende soorten woonvoorzieningen en hun doelstellingen kun-
nen ouders zich het beste richten tot een professionele instantie die
hen hierbij kan begeleiden. De adressen achteraan in dit hoofdstuk
kunnen hierin van betekenis zijn.
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Voor logeren en uithuisplaatsing van een kind is een indicatie nodig
die recht geeft op zorg die aanspraak maakt op de Algemene Wet
Bijzondere Ziektekosten (AWBZ).

SPECIFIEKE KENNISCENTRA

Er zijn verschillende specifieke kenniscentra op het gebied van diag-
nostiek, onderwijs, behandeling en begeleiding. Ouders kunnen een
beroep doen op deze centra ter ondersteuning en informatie.

De NVA is een kennisnetwerk voor iedereen (die te maken heeft) met
autisme. Hulpverlening aan mensen met autisme in Nederland is
versnipperd en niet in iedere regio even uitgebreid. Vanuit onder meer
organisaties voor mensen met autisme, GGZ Nederland en MEE Ne-
derland is men bezig een landelijk dekkend netwerk op te zetten van
uitgebreide zorg en onderwijs. Hiertoe is het Convenant autisme op-
gesteld. Informatie hierover is te vinden op www.convenantautis-
me.nl. Bij specifieke kenniscentra zoals Centrum Autisme beschikt
men over een speciaal behandelaanbod voor zowel het kind als
ouders.

FINANCIELE REGELINGEN

Er zijn in Nederland verschillende regelingen voor ouders van kinde-

ren met een beperking, waaronder autisme. Het betreft financiéle

regelingen als de Tegemoetkoming Onderhoudskosten Gehandicapte
kinderen (TOG), Persoonsgebonden Budget (PGB) en teruggave via de
inkomstenbelasting. Deze regelingen zijn tot stand gekomen omdat
ervan uitgegaan wordt dat het hebben van een gehandicapt kind extra
zorg en daarom extra kosten met zich meebrengt.

— TOG: de TOG is een financiéle tegemoetkoming voor ouders met
een gehandicapt kind, waaronder kinderen met autisme, tussen 3
en 17 jaar. Voorwaarde is dat een kind blijvend of voorlopig blijvend
gehandicapt is en thuis bij zijn ouders woont. De TOG is aan te
vragen bij de Sociale Verzekeringsbank.

— PGB: een PGB doet aanspraak op de Algemene Wet Bijzondere
Ziektekosten (AWBZ) en is een geldbedrag waarmee mensen zelf
zorg, hulp en begeleiding kunnen inkopen. Om in aanmerking te
komen voor een PGB dient een aanvraag ingediend te worden bij
het CIZ in de regio of bij Bureau Jeugdzorg. Het CIZ stelt indicaties
voor kinderen met autisme in combinatie met een verstandelijke
beperking en volwassenen. Bureau Jeugdzorg stelt indicaties voor
kinderen en jongeren tot 18 jaar met psychiatrische problemen,
waaronder autisme.
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— Teruggave via de inkomstenbelasting. Extra kosten kunnen worden op-
gegeven bij de aangifte voor de inkomstenbelasting onder ‘buiten-
gewone uitgaven’ wegens ziekte of handicap. Er zijn voorwaarden
gesteld dat de kosten hoger dan een bepaalde drempelwaarde
moeten zijn.

Slotbeschouwing

Het mag duidelijk zijn dat autisme een complexe stoornis is met een
grote impact op (de ontwikkeling van) het kind en diens omgeving. In
gezinnen met autistische kinderen zijn veel zorgen en moeilijkheden.
Kennis over autisme in de hulpverlening en het reguliere onderwijs
laat te wensen over. Daarbij is er een kloof tussen wetenschap en
dagelijkse praktijk. Op grote schaal wordt in de literatuur geadviseerd
de behandeling van kinderen met autisme en hun ouders in te bedden
in een multidisciplinair behandeltraject. In de praktijk behoort dat
lang niet altijd tot de mogelijkheden. Dit heeft te maken met wacht-
lijsten maar ook met de diversiteit in mogelijkheden van de kinderen.
Niet iedere behandelmethode blijkt geschikt te zijn voor ieder kind en
aan te sluiten bij de mogelijkheden van zowel ouders als kind. Ouders
hebben behoefte aan heel praktische ondersteuning, zowel thuis als in
de contacten met school. Dat is een vraag waar de meeste onderzoeks-
en behandelinstellingen niet aan kunnen voldoen, omdat zij niet in de
gelegenheid zijn bij de mensen thuis te komen. Indien dat wel het
geval is, is het slechts in beperkte mate.

Ondanks de kritiek op bepaalde aspecten van de hulpverlening en het
reguliere onderwijs zijn er veel positieve ontwikkelingen gaande. Op
tal van plaatsen worden initiatieven genomen om de samenwerking
tussen hulpverleners te verbeteren en samenwerkingsverbanden op te
richten. Vele professionals maken zich sterk voor tijdige onderkenning
van autisme, goede diagnostiek, behandeling en hulpverlening voor
(ouders van) kinderen met autisme. Binnen het reguliere onderwijs
worden leerlingvolgsystemen ingevoerd om de ontwikkeling van kin-
deren in kaart te brengen en op een goede manier te kunnen volgen en
begeleiden.

Door het omschrijven van de problematiek rondom een kind met
autisme met als doel handvatten aan te reiken, komen het kind en
diens kwaliteiten te weinig aan bod. Omdat er onvoldoende kennis en
begrip is voor de belevingswereld van een kind met autisme wordt
gedrag snel op een negatieve manier uitgelegd. In dit hoofdstuk is
getracht de problemen rondom een kind met autisme zo in beeld te
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brengen dat vervolgens vanuit een andere blik, een ander perspectief
naar het kind en zijn gedrag gekeken kan worden. Kennis over autis-
me leidt tot begrip en begrip tot aansluitend kunnen handelen.

Adressen

Autisme Informatie- en documentatiecentrum (AIC)

Het Autisme Informatie- en Documentatiecentrum voor ouders en
partners van mensen met autisme, of voor mensen die te maken
hebben met autisme en er meer over willen weten. Het AIC is onder-
deel van de NVA.

www.autisme.nl

Bureau Jeugdzorg

Is bedoeld voor kinderen tot 18 jaar met ernstige opvoedings- en
opgroeiproblemen en geeft toegang tot alle jeugdzorg in Nederland.
www.bureaujeugdzorg.nl

Centrum Autisme
www.centrumautisme.nl

Centrum Indicatiestelling Zorg (CIZ)
Indicatiecommissie AWBZ-zorg
www.ciz.nl

Convenant autisme
www.convenantautisme.nl

Kenniscentrum Autisme Nederland (KAN)

Richt zich vooral op medewerkers en organisaties die op een of andere
wijze betrokken zijn bij de zorg, begeleiding, behandeling en onder-
zoek van mensen met een autismespectrumstoornis.

www.kan.nl

Landelijk Kenniscentrum Kinder- en Jeugdpsychiatrie

Landelijk dekkend netwerk van algemene kinder- en jeugdpsychiatri-
sche instellingen. Het doel is kennis te benutten voor de ontwikkeling
en/of implementatie van protocollen.

www.kenniscentrum-kjp.nl

Landelijk Netwerk Autisme (LNA)
Het LNA geeft informatie en stimuleert scholen om samen te werken
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aan goed onderwijs en het (voortgezet) speciaal onderwijs. Het doel
van het LNA is dat iedere leerling met autisme die vorm van onderwijs
en begeleiding krijgt die nodig is.

www.landelijknetwerkautisme.nl en www.wecraad.nl

MEE Nedetland
www.mee.nl

Nederlandse Vereniging voor Autisme
www.autisme-nva.nl

Oudervoorlichting leerlinggebonden financiering
www.oudersenrugzak.nl

Persoonsgebonden Budget (PGB)
www.pgbplein.nl

Per Saldo, PGB
www.pgb.nl

Regionaal Expertisecentrum (REC)
www.rec.nl

Sociale Verzekeringsbank
www.svb.nl

Speciaal onderwijs
www.speciaalonderwijs.kennisnet.nl

Stichting Centrum voor Consultatie en Expertise (CCE) Nederland

Het CCE wil mensen met een bijzondere zorgvraag een menswaardig
bestaan geven. Zij kunnen ingeschakeld worden in gevallen waarbij
sprake is van ernstige gedragsproblemen en de reguliere zorgverle-
ners geen oplossing meer hebben. Het CCE zet onafthankelijke des-
kundigen in die adviseren en ondersteuning op maat bieden.
www.cce.nl

Stichting Vrije Tijd en Vorming (Vitv)
Vrijetijdsactiviteiten voor 0.a. mensen met autisme
www.stichtingvtv.nl
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Verzamelsite autisme
www.autisme.verzamelgids.nl
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