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Voorwoord

Wat afwachtend maak ik een afspraak met Colette om het over haar boek: "Geef me de 5" te hebben. Het boek is in de laatste fase van ontwikkeling. De afspraak is zo gemaakt en als we elkaar ontmoeten neemt ze al gauw op een spontane manier de leiding. Ze praat op een liefdevolle manier over haar 5 (pleeg)kinderen die allen een vorm van autisme hebben en over haarvader die het syndroom van Asperger heeft. Ook heeft ze het over haar werk als ambulant begeleider. Ze praat zo snel en enthousiast dat ik al mijn aandacht erbij moet houden. Dat wil ik, want ik heb het idee dat ze hele zinnige dingen zegt. Luisteren en het ook nog opschrijven lukt me niet. 'Geef maar hier' klinkt het opgewekt. Een rol met gekleurde stiften komt op tafel. Ik krijg in een aantal minuten te horen hoe ik na een waarneming snel kan analyseren wat er aan hand is en vervolgens welke handelingen er verricht moeten worden. En hoe het kort en bondig op papier gezet kan worden. Nu ik niet hoef te schrijven, stel ik de ene vraag na de andere. Colette vertelt uitvoerig over haar methode, video opnames, hulp op maat en dat het	naar het kind duidelijk en voorspelbaar moet zijn. Daar hangen vijf woorden aan vast en als je die maar gebruikt komt het goed. Er is veel herkenning in de beelden die ze beschrijft.
Ik denk: De zoveelste methode die zogenaamd lijkt te werken. Hoe vaak zijn mij geen koeien met gouden horens beloofd? Dan gaat mijn mobiel af. Het is mijn zoon met autisme en dat betekent dat er altijd een gezellig wollig praatje volgt. Hij vraagt waar ik ben en hoe laat ik thuis kom. Ik vertel hem dat ik aan de andere kant van het land zit en dat ik niet precies weet hoe lang dit nog duurt en hoe lang de reis terug duurt. Ook geef ik hem nog wat vage opdrachten mee. Hij blijft nog wat aan de telefoon dralen en kletsen en ik klets gezellig terug. Als ik neer leg begint Colette, met een feilloos gevoel voor de situatie, te analyseren en aan de hand van dit praktijkvoorbeeld uit te leggen wat dit kind met zijn telefoontje eigenlijk wil vragen. Ik heb zijn vragen niet beantwoord, nu weet mijn zoon niet waar hij aan toe is en blijft hij maar een beetje rond zwemmen. Ik moet toegeven dat het klopt. Weet ook dat hij zo zal terugbellen omdat het allemaal niet duidelijk Is. Gewoonlijk gebruik ik die momenten om gezellig met mijn zoon te kletsen, niet om concrete Informatie uit te wisselen. Colette maakt mij duidelijk dat het voor hem wel om die informatie gaat. Hij belt inderdaad na een aantal minuten terug en ik besluit nu de zojuist vertelde methode toe te passen. Binnen een minuut hangt hij op en verbluft en verbaasd blijf ik achter. Wat gebeurt hier? Ook nu geeft Colette lachend haar visie. "Zie je nu dat het werkt"? Enthousiast neem ik afscheid en met een blad met kleurtjes, waar ik geen idee van heb wat er op staat, ga ik op weg naar huis. De dagen die volgen zijn nog vol met verbazing. Mijn zoon vraagt en ik geef zo antwoord dat er voor hem geen vragen open blijven staan. Als ik iets van hem wil gebruik ik ook Wat, Hoe, Waar, Wanneer en Wie om hem aan de hand daarvan te antwoorden. De ontmoetingen met hem zijn kort en de gesprekjes nog korter. Hij draait zich direct om als hij al zijn informatie heeft. Door mijn vragen duidelijk te stellen geeft hij zelf antwoord, soms moet ik hem daarbij nog helpen. Ik zie dat hij doet wat ik vraag en daardoor zelf ook taken gaat oppakken die eerder een aanlooptijd nodig hadden van een aantal dagen. Hij is er trots op en dat is goed voor zijn zelfvertrouwen. Terwijl hij niets weet van een boek met de methode "Geef me de 5", werk ik er al mee voordat het uitgegeven is.
Dit blijkt een eenvoudige methode te zijn die zo op maat is dat er bij ieder mens met autisme positief resultaat geboekt kan worden. Daar ben ik van overtuigd.

Colette bedankt!





Agnes Weber.

Zoetermeer, september 2004.


Medewerker Nederlandse vereniging voor autisme.






Inleiding

Lang geleden reed ik, op reis in het buitenland, op een weg met links en rechts winkeltjes. De taal van het land beheerste ik niet, maar toch probeerden mijn ogen telkens de woorden op de winkelruiten en reclameborden te lezen.Telkens opnieuw probeerden ook mijn hersenen die tekst - tevergeefs - te begrijpen. Ik werd moe van het lezen maar kon toch niet stoppen, behalve wanneer ik mijn ogen dicht deed. Maar omdat ik dat ongezellig vond voor mijn man bleef ik kijken. Totdat ik opeens in een flits zoiets zag staan als 'banka'. Ik voelde een rust over mij komen, omdat ik hierin ons woord bank herkende.
We reden weer verder en kwamen even later bij een rotonde. In het midden stond iets dat op een wegwijzer leek, met borden die vier kanten op wezen. Maar ik kon niet lezen wat er op stond. We reden een rondje, en nog een rondje. Ik wist werkelijk niet welke weg ons naar onze bestemming zou leiden. Ook op de landkaart stonden de aangegeven gehuchtjes niet. Hulp vragen aan iemand? Ik wist niet hoe. Ik sprak hun taal niet en zij spraken geen Engels of Duits. Dit moment herinnerde ik mij jaren later weer toen ik sprak met mensen met autisme, die in het leven van alledag net zo de weg kwijt zijn als ik toen, in dat verre land. Het zal je maar overkomen... Iedere dag weer, zoveel keren per dag...

Waarom dit boek?

Toen ik met kinderen met autisme begon te werken kon ik nergens een boek vinden waarin heel concreet beschreven staat hoe je deze kinderen moet opvoeden. Laat staan hoe je ouders kunt ondersteunen bij de opvoeding. Er zijn wel veel publicaties, maar door de complexiteit van de stoornis kon ik daar geen concreet handvat voor de opvoeding uit halen.
Zonder dat ik het toen wist, had ik al heel wat ervaring met autisme. Ik voedde kinderen op die later de diagnose PDD-NOS kregen en mijn vader bleek het syndroom van Asperger te hebben. Ik ben mij toen gaan verdiepen in autisme, dat mij mateloos interesseerde en me steeds bekender voorkwam. Ik wilde het denken van een kind met autisme begrijpen. Terwijl ik steeds meer ervaring opdeed, leerde ik het gedrag van het kind, dat voortkomt uit rechtlijnig denken, als het ware te voorspellen. Als het denken van veel verschillende kinderen met eenzelfde stoornis soortgelijk verloopt, dan moet er ook een eenduidige wijze van omgang te vinden zijn.
Wees voorspelbaar en duidelijk over
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Wat, Hoe, Wanneer, Waar en Wie.


In dit boek wil ik uitleggen waarom kinderen met autisme een andere opvoeding nodig hebben. Hoe die opvoeding er uitziet, waarom juist deze werkt en hoe je de opvoeding concreet kunt toepassen in de praktijk, laat ik zien aan de hand van praktijkvoorbeelden in het boek en filmpjes (op de cd-rom).


Doelgroep


Het boek is speciaal geschreven voor de opvoeding van kinderen met PDD-NOS en het syndroom van Asperger. Maar het is ook goed bruikbaar bij andere autistische stoornissen en biedt voor de begeleiding van mensen met een (ernstig) verstandelijke beperking heel goede handvatten. In eerste instantie is het boek bestemd voor ouders, omdat ik in mijn werk hun onmacht zag. Ook de vraag van veel ouders, om datgene wat ik aan handreikingen in de begeleiding bood op schrift te stellen, heeft mij ertoe gebracht die begeleiding in boekvorm uit te brengen. Zo kunnen meer mensen delen in deze wijze van omgaan met een kind met autisme. Andere verzorgers, al dan niet professioneel, kunnen dit boek gebruiken ais een praktisch instrument. Evenals docenten of hulpverleners die te maken hebben met kinderen met autisme of een aanverwante contactstoornis. Kortom: dit boek is voor alle mensen die met autisme te maken hebben.


Betere relatie


De gevolgen van het hebben van een kind met een autistische stoornis zijn niet gering. Verschillende ouders hebben hierover al gepubliceerd. Dit boek gaat daar niet over. Met dit boek hoop ik een bijdrage te kunnen leveren aan een betere relatie met deze speciale kinderen, waardoor er in gezinnen ook ruimte kan ontstaan voor de andere kinderen, de relatie tussen ouders onderling, de omgeving en ieder persoonlijk.


Keuzes in dit boek

Omdat het boek voor ouders en verzorgers is geschreven, wordt gesproken over 'het kind'. Als dat van toepassing is, lees dan tevens 'de volwassene' met autisme. Want dezelfde wijze van omgang kan meestal evengoed bij volwassenen met deze stoornis worden toegepast. Om wille van de leesbaarheid koos ik tijdens het schrijven voor het woord 'autisme'. Hiermee bedoel ik het kernautisme, syndroom van Asperger en PDD-NOS, met de onderverdelingen daarvan.
leder kind met autisme is uniek. Daarnaast uit de autistische stoornis zich ook uniek bij ieder kind. Afhankelijk van de verstandelijke handicap, de mate van autisme en de voorspelbaarheid van de omgeving heeft het kind in meer of mindere mate last van zijn autisme. Als gevolg hiervan kan het zijn dat je tekst tegenkomt die niet of maar gedeeltelijk op jouw kind van toepassing is. Of dat de stoornis bij jouw kind in een andere vorm tot uiting komt. Het is onmogelijk om voor ieder kind passend te schrijven. Voor elk voorbeeld en de gegeven handvatten geldt dan ook: lees het op maat, maak het op maat voor jouw kind.
Ik heb voor de mannelijke vorm gekozen omdat de meeste kinderen met autisme jongens zijn. Maar als ik het heb over 'hij' of 'hem', kun je ook 'zij' of 'haar' lezen. De namen van kinderen in de voorbeelden zijn gefingeerd of opgenomen met toestemming van (het kind en) de ouders. In de voorbeelden wordt ook vaak de onderwijsvorm vermeld. Dit om een beter beeld te krijgen van het intelligentieniveau waarop het kind ongeveer functioneert. Regulier onderwijs staat hierbij voor normaal onderwijs. Kinderen die moeilijker leren kunnen naar het speciaal lager onderwijs (SO) of voortgezet speciaal onderwijs (VSO). Beiden zijn voor moeilijk lerende kinderen (MLK) en zeer moeilijk lerende kinderen (ZML).
Door mijn werk en gezin is dit logischerwijs een heel praktisch boek geworden. Daarom zijn wetenschappelijke en theoretische kaders niet opgenomen. Hiervoor is andere, zeer geschikte, literatuur beschikbaar. Wat betreft de gedragskenmerken beperk ik mij omwille van de leesbaarheid tot de belangrijkste. Een soort opvoeding waar ieder kind met autisme baat bij heeft. Liefst zo simpel mogelijk uitgewerkt. Die heb ik gezocht en gevonden in de volgende regel:


1 Autisme, wat is het.

"Geef me de 5" is aan zijn naam gekomen doordat de uiteindelijke hulpvraag van alle kinderen met autisme is: geef me duidelijkheid op "de 5" (Wat, Hoe, Waar, Wanneer en Wie) dan wil ik graag doen wat er van mij wordt verwacht.
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Mindmap


Ik maak in mijn werk met autistische kinderen veel gebruik van 'mindmapping'. Dit is een manier om gedachten op papier te ordenen. Een mindmap kun je zien als een boom en lees je als volgt:

* stam: hoofdonderwerp;
* takken: de onderverdeling hiervan;
* twijgjes: bijbehorende zaken.
* start met lezen op "10 over 1", met de klok mee.

De gedichtjes in Geef me de 5 zijn van mijn vader, met dank daarvoor.


Vertrouwen

Zo vaak mijn neus gestoten, zo vaak ging het mis, 
dat het woord vertrouwen  een dood musje is.
Om dat weer op te bouwen duurt een hele tijd. 
Misschien met lange adem raak ik dat musje kwijt.
Een afspraak: op tijd. Een belofte: gehouden.
Basis wederkerigheid; lijkt me een gouden.
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Er is al heel veel geschreven over autisme, maar toch blijft het moeilijk te omschrijven wat het nu precies is. In een taal die voor iedereen begrijpelijk is, zal ik op concrete wijze beschrijven wat autisme is. De medische, vaktechnische woorden die toch zijn gebruikt, zijn bewust in dit boek opgenomen. Hierdoor worden voor iedereen, die dat wenselijk acht, ook de vaktermen gekoppeld aan het verder overigens gemakkelijk leesbare geheel. Deze wijze van beschrijven maakt het mogelijk om, in het gedrag van het kind, zijn gefragmenteerde waarneming en de gevolgen daarvan voor zijn denken te herkennen.


1.1 Gebruikte termen


In diagnostische rapportages van kinderen en in de literatuur kom je veel verschillende benamingen tegen voor autistische stoornissen. Men spreekt over pervasieve ontwikkelingsstoornis (POS), een spectrum van autistische stoornissen, autisme en aanverwante contactstoornissen, stoornis in het autistisch spectrum, enzovoort. Soms zie je door de bomen het bos niet meer. In de literatuur worden voor autistische stoornissen verzameltermen gebruikt zoals: PDD (Pervasive Developmental Disorder); ASS (Autistische Spectrum Stoornis). Deze kunnen we zien als een paraplu die als volgt is onderverdeeld.
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1	Kern-autisme                          


2	PDD-NOS                            


3	Syndroom van Asperger                


4	Syndroom van Rett


5	Desintegratiestoornis van de kinderleeftijd.


Omwille van de leesbaarheid gebruik ik het woord autisme. 
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Streepjescode

Hoe kan het nu dat twee kinderen allebei PDD-NOS hebben en toch zo verschillend zijn? Heeft iedereen niet wat kenmerken van autisme? Dit zijn vragen die ik aan de hand van de streepjescode zal proberen duidelijk te maken. Het kind met kernautisme heeft veel nadrukkelijk aanwezige gedragskenmerken waaruit je de stoornis kunt opmaken. Breng je dat in beeld, dan geeft de streepjecode niet alleen véél streepjes (kenmerken), maar ook veel vette streepjes (nadrukkelijk aanwezig) weer. Brengen we nu de bovengenoemde kinderen met PDD-NOS in beeld dan zien we het volgende. Het ene kind met PDD-NOS heeft (in vergelijking met kern-autisme) minder streepjes waarbij ook het aantal vette strepen minder is. Het andere kind heeft ongeveer evenveel streepjes alleen staan de dunne en dikke streepjes niet op dezelfde plaats. Zo kun je zien dat het gedrag van beide kinderen zeer verschillend is, terwijl ze toch dezelfde stoornis hebben.
De laatste streepjescode staat voor jou en mij. Allemaal hebben we wel enkele kenmerken van autisme. Of heb jij niet van die vaste gewoontes waar je liever niet van afwijkt? Baal je nooit als ineens je agenda wordt omgegooid? Dat betekent nog niet dat je de diagnose 'autisme' verdient, want daarvoor heb je streepjes op alle ontwikkelingsgebieden nodig.
Men zegt dat mannen (door hun analytisch denken) meer autistisch denken dan vrouwen. Of dat zo is? Deze laatste streepjescode geeft in iedergeval de doorsnee mens weer, zonder autisme.

1.2 Gevolgen


De gevolgen van autisme komen globaal samengevat op het volgende neer. Het kind in relatie tot zijn omgeving:                          


*	niet aan verwachtingen kunnen voldoen;


*	moeizame wisselwerking met anderen;


*	sprake van veel miscommunicatie.
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De ouders:

*	normale opvoedingswijze werkt niet;


*	een zoektocht door hulpverleningsland;


*	conflicten binnen het gezin;


*	relatie tussen ouders komt onder druk te staan;


*	sociaal isolement door onbegrip;


*	inleveren persoonlijke belangen ;


*	veel overleven, in plaats van leven .
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De broertjes en zusjes ('brusjes'):

*	moeten vaak inleveren en incasseren;


*	conflicten onderling en met ouders;


*	aandacht voor brusjes dikwijls minder;


*	leven met een brusje met handicap;


*	reactie van de omgeving. 
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2 Waarnemen in puzzelstukjes


Mensen met autisme nemen op een andere, gefragmenteerde, wijze waar. Deze andere manier van waarnemen is de kern waar autisme om draait, en dit heb ik dan ook als uitgangspunt genomen om de stoornis te beschrijven. Als het kind anders waarneemt, geeft het ook een andere betekenis aan de dingen. De grote gevolgen die dit voor zijn denken heeft, worden hieronder uitvoerig beschreven. Pas als je begrijpt hoe een kind met autisme denkt, kun je je enigszins in zijn wereld verplaatsen. En dat is weer nodig voor de juiste begeleiding.
Autisme is een stoornis van de hersenen, die het kind al vanaf de geboorte heeft. Waarnemen doet iedereen via ogen,oren,huid,mond en neus. Deze informatie gaat naar de hersenen. Daar wordt de informatie verwerkt en vervolgens reageer je daar op. Bijvoorbeeld:je ziet dat er iemand naar de voordeur loopt, je hoort de bel, je staat op en doet de deur open zonder daar echt over na te denken. De samenhang tussen iemand zien, het horen van de bel en de deur opendoen is logisch. Bij een kind met autisme is het opendoen van de deur niet per definitie een logische stap bij het horen van de bel.
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Dat komt doordat bij hem de waarnemingen van de zintuigen als losse puzzelstukjes in de hersenen aankomen. De samenhang is daardoor zoek. Hij moet eerst deze losse stukjes in elkaar zien te puzzelen voor hij de waarneming als een geheel kan zien en er vervolgens betekenis aan kan geven. Dit kunnen de hersenen razendsnel, maar het moet wél gebeuren. Niet alleen bij het horen van een deurbel maar bij alles wat een kind met autisme ziet, ruikt,voelt, proeft en hoort, moet hij puzzelen.

Je kunt je voorstellen dat hij onbewust - het speelt zich immers onzichtbaar in de hersenen af - heel hard moet werken om al deze informatie te verwerken. In het voorbeeld van de bel horen en de deur opendoen, is het verband tussen de waarneming (iemand naar de deur zien lopen en de bel horen) en de handeling (de deur opendoen) niet vanzelfsprekend. Vandaar dat het kan voorkomen dat het kind niet opendoet en rustig blijft zitten, zonder het idee te hebben dat hij iets zou moeten doen.

Wanneer de zintuigen veel informatie tegelijkertijd te verwerken krijgen komen al de losse puzzelstukjes in de hersenen als het ware op een hoop terecht. Het kind moet ze eerst in elkaar zetten (puzzelen). Het verwerken van indrukken kost hem dus meer tijd. Op het moment dat het kind niet meer in staat is om de veelheid aan puzzelstukjes te verwerken, zie je vaak dat hij opeens ontploft. Het gaat meestal om iets heel kleins, maar het is dan de bekende druppel die de emmer doet overlopen (oftewel het laatste puzzelstukje dat maakt dat hij ontploft).
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Gelukkig werken de hersenen hard om alle puzzels te leggen. De tijd die het hem kost om te reageren kan variëren van enkele seconden tot een week of maand.
Amber komt op school en vertelt de meester dat Sharon haar plaagt. Na lang doorvragen blijkt dat het voorval weken geleden, tijdens een verjaardagspartijtje, plaatsvond.
Nadat het kind de puzzel heeft gelegd, moet het er nog betekenis aan geven. Ook dit is door zijn manier van denken niet eenvoudig.

Wisse komt boos bij de meester en vertelt: 'Evan wil mij slaan.' Evan wordt op het matje geroepen maar begrijpt er niets van.
Hij wilde met Wisse alleen maar 'handjeklap' boven zijn hoofd doen, omdat ze vrienden zijn. En toen was Wisse opeens weggerend, naar de meester. Wisse heeft aan de opgeheven hand van Evan een foutieve betekenis gegeven.

Je kunt je voorstellen dat een kind meer informatie binnenkrijgt naarmate het drukker is. Het moet dan ook meer puzzels leggen en er is meer kans dat het foute stukjes in een puzzel legt.


Rianne (11), PDD-NOS, is met haar ouders en zusje op verjaarsvisite bij haar tante. De tafel is keurig gedekt, er staat koffie met gebak klaar. Rianne loopt langs de tafel naar haar zusje en raakt daarbij met haar hand een kopje koffie, dat omvalt. Verschillende mensen zeggen er iets van, maar Rianne heeft geen idee wat zij te maken heeft met de omgevallen koffie. Ze geeft haar zusje de schuld.
In de ogen van de visite is het raar dat een elfjarig meisje een ander - die niet eens in de buurt staat - de schuld geeft, terwijl het heel duidelijk is dat zij het zelf heeft gedaan. Gelukkig begrijpt Riannes moeder hoe ze denkt. Zij vertelt haar: 'Jij weet niet dat je dat kopje omgooide, maar jouw hand deed dat toen je er langs liep. Zeg maar even sorry.' Rianne zegt netjes: 'Sorry', waarop de visite er verder geen aandacht meer aan besteedt.

Door ingrijpen van moeder is voorkomen dat Rianne een stempel opgedrukt krijgt. Maar waarom geeft Rianne haar zusje de schuld? Tijdens het ongelukje keek ze naar haar zus, want daar liep ze heen. Zij koppelt deze twee puzzelstukjes (het omvallen van de koffiekop en haar zusje) aan elkaar. Voor haar is dit één beeld, en dus de ware versie van het verhaal. Moeder helpt haar door haar een regel te geven ('Zeg maar even sorry'), waardoor haar gedrag sociaal geaccepteerd wordt. De kans dat een autistisch kind foute stukjes legt, is ruimschoots aanwezig. Je hoort deze kinderen praten en je denkt: dat klopt niet met mijn waarneming... Het kind heeft een beeld van een gebeurtenis dat niet overeenkomt met de werkelijkheid. Hij heeft fout gepuzzeld. Omdat het puzzelen onbewust gebeurt, kun je hem niet aanspreken op zijn foute denkbeeld. Dit is zijn beperking; het gevolg van zijn gefragmenteerde waarneming. Ga hierover dan ook niet in discussie, want het is zijn waarheid.
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3 Anders denken

Doordat het kind de wereld anders waarneemt, denkt het ook anders. Om het kind op de juiste wijze te kunnen opvoeden is het van groot belang dat je zijn manier van denken begrijpt. Er zijn drie cognitieve theorieën over het denken (de kennis en taal betreffend), die voor een groot deel de gedragingen verklaren, die kinderen met autisme laten zien. Kennis van die theorieën kan helpen hun gedrag inzichtelijk te maken. Ik gebruik ze als kapstok bij de uitleg van de stoornis aan ouders en opvoeders. Het helpt ook het gedrag te begrijpen als je kunt verklaren waar het een gevolg van is. In de literatuur spreekt men over het volgende.

*Centrale coherentie. Het grote geheel overzien en er de juiste betekenis aan te geven. Met andere woorden: de omgeving zien als één geheel met alles wat zich daar in afspeelt, inclusief personen en communicatie en hieraan de juiste betekenis geven (Baren & Cohen, 1997).
*Executieve functies. Het plannen en organiseren van taken en daarin schakelvaardig, flexibel zijn. Met andere woorden; welke taken komen er na elkaar en Hoe moet ik ze uitvoeren (Ozonoff, 1995).
*'Theory of mind'. Het innerlijk van de ander begrijpen en er rekening mee houden en daarnaast ook het innerlijk van jezelf herkennen, kunnen verwoorden en er naar handelen (Frith, 1996).
Een kind met autisme heeft grote moeite met zowel centrale coherentie (CC), als executieve functies (EF) en'theory of mind' (TOM).De andere manier van denken van het kind heeft grote gevolgen voor zijn hele ontwikkeling. Hij reageert hierdoor anders, doet anders, communiceert anders en geeft een andere betekenis aan dingen. Wat zijn de gevolgen van deze storing inCC, EF en TOMvoor het kind? Eerst een illustratie, daarna volgt uitleg.

[image: Untitled.FR12]


3.1 Centrale coherentie CC

Door het waarnemen in puzzelstukjes ziet het kind met autisme vaak geen samenhang. Hij ziet een situatie meer als een verzameling van feiten, als een opsomming van losse puzzelstukjes, zonder de samenhang en de juiste betekenis daarvan te zien. Als gevolg hiervan kan hij snel het overzicht verliezen en in paniek raken.


Nienke (12), HAVO, kan na het lezen van een stuk tekst alleen de laatste zin, met andere woorden het laatste puzzelstukje, navertellen. Ook vragen bij een tekst kan ze niet beantwoorden. Toch is ze absoluut niet dom. Zij is alleen niet in staat de samenhang tussen de verschillende zinnen te zien. Zij kan geen betekenis geven aan datgene wat niet letterlijk in de tekst staat; heeft dus een beperkt inzicht door het missen van het zicht op de samenhang.


Sjoerd (10), MLK-school, wil niet meer op dinsdag naar school. Op maandagavond is hij al helemaal in paniek. Na lang doorvragen blijkt het door de schrijfles te komen. Door de vele regels verliest Sjoerd steeds het overzicht. Telkens opnieuw moet hij het drukke blad verwerken (lees puzzelen) voor hij aan de slag kan gaan, hij wordt er 'gek' van.
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Met de juf wordt de afspraak gemaakt dat hij zinnen mag overslaan. Door de niet ingevulde zinnen ontstaat er meer rust op het blad. Hierdoor behoudt hij het overzicht. Door gebrek aan inzicht in de samenhang verzandt Sjoerd in de details.
Onveranderlijke details zijn voor een kind met autisme van levensbelang. Het kind heeft geen overzicht over het geheel en kan daardoor geen hoofd- en bijzaken onderscheiden. Hij kan dus niet anders dan zich vastklampen aan details. Dit noemen we ook wel: detaildenken. Deze manier van denken kent twee verschillende uitingsvormen. De eerste uitingsvorm vind je bij een kind dat pas iets begrijpt als alle details (puzzelstukjes) die hij in zijn hoofd heeft ook in de werkelijkheid aanwezig zijn.
Jan kan pas echt genieten als alle gasten, die hij had verwacht, op zijn feest zijn gearriveerd en hij alle cadeaus van zijn lijstje heeft gekregen.
De tweede uitingsvorm zie je bij kinderen die zodra ze een detail zien direct een taak gaan uitvoeren, al dan niet passend in de situatie.

Frans (16), MLK-school,ziet bij een landhuis een groot smeedijzeren hek met daarachter grind, en concludeert: dat is een kerkhof. (Voor Frans geldt, hek en grind = kerkhof)


Bertus (9), ZML-leerling, komt met zijn moeder een cafetariabinnen om friet te halen. Op één van de tafeltjes ziet hij een achtergebleven, nog halfvol glas staan. Zonder schroom zet hij het glas aan de mond en drinkt het leeg. Voor Bertus geldt: drinken zien is opdrinken.


Syntha (11), MLK-school, telt altijd hoeveel eieren de kippen leggen. En elke dag vraagt ze hoeveel eieren haar moeder heeft gebruikt. Zo houdt ze bij hoeveel er nog op voorraad zijn. Als haar moeder eens een doosje weggeeft, heeft Syntha dat direct in de gaten. Weten hoeveel eieren er in huis zijn, geeft haar houvast. Daarom bereidt moeder haar erop voor als er tien eieren zullen missen. Nadat aan de hand van "Geef me de 5" haar leven duidelijker en voorspelbaarder is gemaakt, heeft ze het eieren tellen als houvast niet meer nodig.


Voor een kind met autisme kan het moeilijk zijn om een handeling die hij eerder leerde, toe te passen in een vergelijkbare situatie. Voor hem moeten situaties tot in detail hetzelfde zijn, wil hij de handeling kunnen uitvoeren.
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Stefan (9), MLK-school, schroeft zelf zijn melkbeker open, drinkt hem leeg en legt vervolgens het deksel los op de beker. Het lukt hem niet de beker ook te sluiten, doordat hij het inzicht mist dat dichtdraaien de tegenovergestelde handeling is van opendraaien.


Daniël (3), ZML-leerling, kan thuis niet traplopen. Maar in het kindercentrum, waar hij overdag is, loopt hij zo met de andere kinderen mee de trap op en af.


Carla (17), ZML-leerling, is voor heel veel dingen bang. Naar school gaan, in een taxi zitten. Dat ze zal vallen of dat haar broodtrommel openspringt. Ze is bang dat ze vies zal worden, of dat ze haar eten niet op zal kunnen of het niet zal lusten. Deze vaak irreële angsten, de zorgen over wat komen gaat en misschien nooit zal plaatsvinden, ontnemen haar het plezier in het leven. Dit komt doordat Carla zelf niet kan generaliseren en relativeren.


Haar omgeving kan haar hierbij helpen. Bijvoorbeeld door telkens te herhalen: 'Alle mensen worden vies, dat hoort bij het leven' (generaliseren) of door te zeggen: 'Dat was je er zo weer af' (relativeren). Carla koppelt dit zinnetje dan voortaan aan vies worden, en de map 'angst' wordt hierdoor vervangen(zie hoofdstuk 4).


Ook betekenis geven aan de waarneming kost het kind met autisme extra denktijd. Bijvoorbeeld bij het zien van een viltstift: eerst neemt hij de stift in puzzelstukjes waar. Is het puzzeltje in zijn hoofd compleet, dan moet hij er de juiste betekenis aan geven. Ook dat gaat in stappen.


* Stap 1. Zijn waarneming. Hij ziet een rood, lang, dun, plastic ding en hij ziet een wit, dun kort plastic ding.
* Stap 2. Hij gaat er betekenis aan geven. Hij ziet dat de twee dingen aan elkaar zitten en herkent het voorwerp.
* Stap 3. Er wordt een woord bij gezocht: het is een 'stift'.
* Stap 4. Hij weet wat hij ermee kan doen: op papier tekenen (van Dalen 1994).

Deze verwerking gebeurt stap voor stap en razendsnel. Maar als het kind naar het papier kijkt en vervolgens weer naar de stift, moet hij wel steeds dezelfde vier stappen doorlopen. Dit gaat ook zo met wat hij hoort, voelt, proeft en ruikt. Vergeleken met iemand zonder autisme krijgt het kind dus een geweldige hoeveelheid extra denkwerk (puzzels) te verzetten.
Soms koppelt het kind bij een van de stappen, het functie verlenen, de details blijvend aan elkaar. Hierdoor gebeurt het dat er verkeerde, absolute verbanden worden gelegd. Er wordt dan ook wel over '1 -1'-associatie gesproken.

Jasmijn (6) drinkt sinaasappelsap uit een groene beker. Het sap blijkt bedorven. Gevolg is dat zij nooit meer uit een groene beker wil drinken.


Kees (17) valt van de trap, juist op het moment dat zijn vader aan komt lopen. Onbewust koppelt hij 'vader' aan 'van de trap vallen' en geeft hij zijn vader er de schuld van.


Jeroen (13) krijgt een lekke band als hij op de fiets door glasscherven rijdt. Jaren later rijdt hij weer door glas, stapt af en loopt de resterende drie kilometer naar huis.Thuis blijkt de band hard, maar Jeroen houdt vol: 'lk ben door glas gereden, dus mijn band is lek.' De eerste ervaring heeft hij opgeslagen als vaststaand feit. Door glas rijden staat voor hem gelijk aan een lekke band. Hij koppelt, maakt een verkeerde samenhang en associeert; glas is lekke fietsband, dus lopen.


3.2 Executieve functies EF


Iets doen waarvoor verschillende deelhandelingen na elkaar in de juiste volgorde moet worden uitgevoerd vergt organisatie en planning. Een kind met autisme dat moeite heeft om de samenhang te zien, heeft als gevolg daarvan ook moeite met het plannen en organiseren van de eigen taken. Daardoor heeft het kind zich activiteiten, die hij gezien zijn leeftijd allang onder de knie zou moeten hebben, nog niet eigen gemaakt (bijvoorbeeld tanden poetsen, douchen, kleding kiezen). Als de zaken echter voor hem gepland worden, ontleent hij daaraan houvast en kan hij tot uitvoering overgaan. Hoewel hij altijd eerst weerstand zal hebben tegen een verandering die hij zelf niet heeft bedacht.
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3.3 Theory of mind
[image: 24-1]


Jonge kinderen hebben moeite zich in een ander te verplaatsen; zij denken alleen vanuit hun eigen behoeften. Ze kunnen nog niet aangeven waarom zij die behoeften hebben. Normaal gesproken leert een kind dat de ander ook een 'ik' (innerlijk) heeft, met een eigen mening, plannen, bedoelingen en gevoelens. Het vermogen om dat innerlijk van jezelf en de ander te kunnen zien en er daarnaast ook rekening mee te houden, wordt 'theory of mind' (TOM) genoemd.
Kinderen met autisme hebben een gebrekkige TOM. Zij kunnen maar moeilijk invoelen dat een ander ook een eigen persoonlijk innerlijk heeft. Zij kunnen niet begrijpen dat een ander de werkelijkheid anders zou kunnen waarnemen dan zij zelf doen. (Hierover kun je dan ook beter niet in discussie treden.)
Het kind begrijpt het gedrag en de emoties van de ander niet en kan ze daardoor ook nauwelijks voorspellen. Daarnaast is het bedenken dat de ander over zijn binnenkant wat kan denken voor weinigen met autisme weggelegd. Daardoor wordt manipuleren haast onmogelijk. Ook heeft het kind moeite om zijn eigen innerlijk, drijfveren, gevoelens of meningen te begrijpen en verwoorden, of zijn eigen rol in een situatie te zien. Als het kind bijvoorbeeld iemand een schop geeft, heeft hij er mogelijk geen idee van dat hij die ander daarmee pijn doet. Of hij geeft een hard oordeel, zonder rekening te houden met de ander, zoals: 'Jij stinkt', of: 'Je kleren zijn lelijk'. Ik hoorde eens van een man met autisme die wegliep bij de bevalling van zijn vrouw omdat hij naar een cursus 'moest'.

Balspel is een situatie waarin tegelijkertijd een beroep wordt gedaan op CC, EF en TOM. Voor de meeste kinderen met autisme is het niet weggelegd om deel te nemen aan balspelen (bijvoorbeeld in teamverband). Het kind moet kunnen plannen (EF) welke stappen te nemen om de bal op de juiste plaats te krijgen. Daarvoor moet hij eerst het grote geheel kunnen overzien (CC). Tevens moet hij kunnen inschatten wat mede- en tegenspelers van plan zijn (TOM). Vanuit zijn eventuele zintuiggevoeligheid (zie hoofdstuk 5) wil hij bovendien liever niet aangeraakt worden, waardoor hij het liefst aan de rand blijft, wat ten koste gaat van het spel. Bovendien moet hij ook nog eens in staat zijn zich de spelregels te herinneren als dat nodig is. Het is begrijpelijk dat dit alles voor veel autistische kinderen te moeilijk is.
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4 Als een computer

In de dagelijkse omgang met kinderen met autisme merkje dat de wijze waarop ze denken vergelijkbaar is met hoe een computer werkt. Door deze vergelijking te maken kunnen we het kind beter begrijpen en (be)sturen. Het is daarbij overigens niet de bedoeling om het kind te degraderen tot een machine. Het doel is meer inzicht en (later) meer handvatten te krijgen voor de opvoeding. Het kind voelt zelf niet aan wat hij in sommige situaties moet doen, hoe hij zich moet gedragen, wat hij moet zeggen en hoe te handelen. Ouders willen heel graag dat hun kind kan deelnemen aan de maatschappij. Dat kan door hem te 'programmeren' voor alledaagse zaken, waarbij je hem zoveel mogelijk regels, afspraken en stappenplannen meegeeft. Door het invoeren van regels en opeenvolgende deelhandelingen geef je hem deze overlevingsprogramma's. Hij slaat deze gegevens op in zogenaamde 'mappen en bestanden'. Zo onthoudt hij hoe hij zich (sociaal) dient te gedragen. Het kind zelf wil heel graag bij deze wereld horen, zich geaccepteerd weten. Doordat hij zich zal gaan gedragen aan de hand van de opgeslagen regels, zal de omgeving positiever op hem reageren. Hoe meer regels, hoe meer houvast en des te prettiger hij zich voelt. De overeenkomst tussen een 'hersenmap' en een computermap:	[image: mapje]

* Een 'hersenmap' symboliseert de opgeslagen informatie.
* Alles wat een kind weet en kan, is opgeslagen in verschillende mappen.
* Je kunt het kind helpen door een nieuwe map toe te voegen. Wat moet hij doen? Hoe, Waar, Wanneer en met Wie? Je programmeert hem als het ware.
* Waarneming wordt letterlijk opgeslagen. Als de waarneming foutief gepuzzeld wordt, zal deze ook zo worden bewaard.
* Hij denkt rechtlijnig en ziet alleen verbanden die letterlijk vastgelegd zijn. Hij is niet in staat de samenhang te zien.
* Hij kan een bestand, opgeslagen in een map, alleen vinden als alle details kloppen met de wijze waarop hij ze heeft opgeslagen.

4.1 Informatieverwerking	[image: mapje]

Gedwongen door zijn stoornis verwerkt een kind met autisme de informatie die op hem afkomt systematisch. Hij kan alleen informatie opslaan als hij die tot een geheel kan puzzelen. Oftewel, als het niet te snel gaat en de samenhang duidelijk is. Doordat gelijksoortige situaties in details kunnen verschillen, herkent het kind de samenhang vaak pas veel later, na veel herhaling.
Opslaan van informatie gaat als volgt: hij maakt een map aan met nieuwe gegevens. Hierin worden de bestanden van de nieuwe regel ondergebracht, alsmede uitzonderingsbestanden. Hoe duidelijker de regel gesteld is, des te gemakkelijker is hij door het kind uit te voeren. Hoe meer hij oefent met een regel, hoe meer hij te maken krijgt met uitzonderingen. Als die uitzonderingen worden toegevoegd aan het bestand waarin de regel is opgeslagen,zal hij steeds flexibeler leren reageren op wat zich voordoet.
Hieronder schematisch een paar simpele voorbeelden van hoe een computer werkt in vergelijking met het opslaan van informatie in de hersenen van een kind met autisme.

4.2 Programmering letterlijk volgen


Kinderen met autisme floreren bij een 'goede programmering'. Zoals een computer geprogrammeerd is met de ingevoerde gegevens, zo zal ook het kind met autisme haast automatisch doen wat je met hem aan regels afspreekt (zie ook hfst. 4 en 5).


Anouk (7) heeft geleerd, nadat dit met haar is getraind, om 's morgens altijd haar gordijnen open te doen voor zij naar beneden gaat. Dit vergeet zij nooit. Ze doet het ook als het niet gewenst is (bijvoorbeeld vanwege de kou), want ze volgt haar programma.


Als de kinderen na afloop van een spelletjesmiddag op het schoolplein de school weer ingaan om hun spullen te halen, pakt Amber (11) trouw haar boeken en begint te werken. De kinderen lachen haar uit: 'We gaan naar huis, de school is afgelopen! 'Maar Amber heeft geleerd: binnenkomen is aan het werk gaan.
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Door dit programmeren zijn kinderen met autisme zo goed in het onthouden van feiten en kunnen zij bepaalde gegevens (nummerborden, geboortedata, feitjes over vulkanen, elektrotechniek) zo opdreunen. Is eenmaal iets opgeslagen in een map, dan rollen de gegevens er zo uit als de map wordt geopend. (Hiermee kunnen zij in hun leven overigens hun voordeel doen.)
Aan de andere kant kunnen zij star omgaan met de opgeslagen gegevens.
Erik heeft geleerd: plassen, handen wassen en aan tafel. Is er ergens een keer geen water dan heeft hij daar grote problemen mee. Hij loopt vast: zijn omgeving is niet afgestemd op zijn programma, dat hij stap voor stap moet afwerken.

4.3 Informatie wissen


Op dezelfde wijze als het programmeren werkt het wissen van informatie (ofwel 'deleten'). Een eenmaal aangemaakte map kan bij een kind met autisme relatief gemakkelijk worden verwijderd. Je kunt dit doen door bijvoorbeeld de inhoud ervan te tekenen en er een rood kruis doorheen te zetten.Tevens maak je dan de afspraak: 'Dit gebruiken wij niet meer.' Dit werkt overigens alleen als je ook een nieuwe map aanmaakt, met een gewenste regel. Zo kan een ongewenste map (bijvoorbeeld vloeken of schelden) gewist worden en vervangen worden door een nieuwe met de gewenste informatie.


Michael (7) kan 's avonds vaak niet in slaap komen. Hij komt dan uit bed, met de mededeling dat zijn hoofd 'zo vol zit'. Om duidelijk te krijgen wat hij hiermee bedoelt, wordt Michael uitgenodigd tetekenen wat er allemaal in zijn hoofd zit. Michael begint met zijn hoofd. Als eerste noemt hij de liedjes en dingen die hij moet onthouden en wat hij moet doen. Michael heeft er duidelijk moeite mee om te denken en tegelijkertijd op te schrijven wat hij zegt. Daarom neemt de begeleider het van hem over. Uit de hele tekening straalt hoe overvol het hoofd van Michael is. 'Ik heb zelfs geen ruimte meer om te dromen', vertelt hij. Michael sluit niets af maar blijft met alles bezig.
Om Michael te helpen de dingen van school meer plekte geven, krijgt hij een losbladige map waarin alle onderwerpen die hij in zijn hoofd heeft per onderwerp op papier komen te staan. Hij hoeft dan niet meer alles te onthouden en vast te houden in zijn hoofd. 
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In de klas mag hij het papier - met teksten van liedjes, regels van taal en rekenen, namen van leerlingen met foto's en ezelsbruggetjes voor de namen - erbij nemen. Michael krijgt af en toe een prikkelarme plek toegewezen, waar hij zijn werk kan doen. Michael heeft zelf nog bedacht wat hij kan doen om vervelende dingen die op school gebeurd zijn 'af te sluiten': Hij tekent het op papier en verstopt het in de zandbak. Probleem is alleen dat er dan mensen overheen kunnen lopen. Samen met hem wordt naar een praktischer manier gezocht. 
Op de computer maakt hij nu een map aan voor dingen die hem bezighouden. Zo kan hij deze dingen letterlijk uit zijn hoofd zetten. En door ze in de computer te wissen, is hij ze helemaal kwijt.

4.4	Openstaande [image: 33]


Een map die niet wordt afgesloten, blijft openstaan. Het kind blijft in gedachten druk bezig met het onderwerp, en kan uren, dagen of zelfs jaren blijven hangen in eenzelfde vraagstelling, handeling of gespreksonderwerp. Als het hinderlijk is voor het kind of zijn omgeving kun je dit gedrag stoppen door de map af te sluiten. Hiervoor is het nodig dat je de inhoud zo helder mogelijk maakt, het oude samen met hem 'wist' en het nieuwe ervoor in de plaats zet.
Een zevenjarig kind dat het hele jaar over vuurwerk praat en maarniet kan wachten tot het oudjaar is, heeft daar zelf last van maar zijn omgeving ook. Je kunt dit afsluiten door te zeggen: 'Stop, jij gaat hier nu niet meer over praten.' Maar je moet altijd een nieuwe map aanmaken met wat wèl mag. De regel in die map kan zijn: 'Als de folder van de winkel met vuurwerk door de brievenbus komt, dat is na Sinterklaas, dan mag jij weer over vuurwerk praten.' Je hebt dus als het ware de map verwijderd waarin zijn wijze van omgaan met vuurwerk zat opgeslagen. Daarbij is er een nieuwe afspraak gemaakt over wanneer de map weer open mag.
Sommige kinderen met autisme hebben een "fiep" een voorwerp of onderwerp waarvoor ze extreem veel belangstelling hebben. Zo'n voorwerp gebruiken ze voor steeds terugkerende handelingen, zoals het draaien van een schoteltje, een touwtje om de vinger of zoals Dik, te zien op de cd-rom, een harkje in zijn hand heeft. Een "fiep" kan ook een onderwerp zijn waarover het kind dagelijks wil praten. Op momenten dat voor hem de wereld onduidelijk is, zal hij zijn "fiep" gebruiken om zich veilig te voelen.

4.5	Mappen en bestanden


Ik heb gemerkt dat het aanmaken van mappen, voor en met het kind, hem geweldig helpt om zich staande te houden in deze maatschappij van veel - ongeschreven - wetten en regels. Hoe meer mappen een kind heeft aangemaakt met regels en stappenplannen, des te gemakkelijker zal hij zich kunnen redden.
Telkens maak ik de afweging: leer ik hem dit op deze wijze of op een andere manier aan? En vraag ik mij af: maak ik hem niet te star als ik het hem op die manier aanleer? Is er een meer flexibele vorm, die hij ook aan kan? Is het een passende regel, die ook goed valt bij de omgeving? Het is ook een kosten-batenafweging, voor het kind maar zeker ook voor de ouder. Heb ik er de energie voor over om het kind dit aan te leren? Stel ik het uit? Of kies ik voor een simpeler oplossing? 
Het nadenken over goede mappen en bestanden vergt veel van een ouder of begeleider. De inhoud van mappen moet voor honderd procent kloppen, anders begrijpt het kind het niet en haakt hij af. Mappen geven ruimte in het hoofd van het kind: zo is het en niet anders! Hij hoeft er niet over na te denken. Vanuit onze zienswijze werkt het natuurlijk beperkend maar voor hem schept het kaders om tot ontplooiing te komen. 
Ouders zijn vaak bezorgd dat hun kind op straat zal worden meegenomen door een vreemde. Ik adviseer dan om met het kind een map aan te maken met de volgende regel: 'Ik mag als ik op straat ben alleen in een auto stappen als papa, mama of oma, of eventueel andere personen, daar in zitten', en: 'De uitzondering wordt: als mama vooraf zegt dat iemand anders je komt ophalen.' Het kind voert deze regel vervolgens strak uit. Het kan zijn dat hij niet bij de buurman in de auto stapt als die hem in de gietregen een lift aanbiedt. Hij houdt zich star aan de regel. Ook zal hij weigeren met de buurvrouw mee te gaan, als die hem van school komt halen als mama ziek is. Doordat de uitzondering is ingebouwd, kan mama wel naar hem opbellen en zeggen dat hij met de buurvrouw moet meegaan omdat zij ziek is. Voor hem klopt het dan weer met de afgesproken regel. In ieder geval weet je nu zeker dat hij nooit met een vreemde zal meegaan. 
Hoe langer het kind werkt met mappen, hoe meer uitzonderingsbestanden er per map komen, hoe flexibeler hij wordt. De inhoud van de map blijft hetzelfde, dat geeft hem houvast.
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5 Zintuigen

Een kind met autisme kan zowel over- als ondergevoelig zijn in de waarneming met zijn zintuigen; dat is per kind verschillend. Het is heel belangrijk om van het kind te weten of hij daar ook last van heeft. Dit kan zijn reacties sterk bepalen en soms het leven van het hele gezin behoorlijk beïnvloeden. Het kind kan hier zelf niets aan veranderen maar wel leren om er beter mee om te gaan

5.1 Zien


Het kind kan overgevoelig zijn op de ogen, zodat binnenkomende prikkels hem overweldigen. De hoeveelheid puzzelstukjes is dan te overheersend. Hij slaat de handen voor de ogen en sluit zich letterlijk af voor deze prikkels. Voorbereiden op wat komen gaat en het benoemen van wat hij ziet helpt hem sneller puzzelen en het verwerken van deze prikkels. Het kind kan vluchtig oogcontact maken. Zoals eerder beschreven, kan het kind maar één ding tegelijk. Als hij in de ogen van de ander moet kijken,kan hem dat zoveel prikkels geven, dat hij niet in staat is daarnaast nog te luisteren (of gehoorzaam te zijn).


Danny (15), VWO: 'Als ik in jouw ogen kijk, is dat voor mijoverbodige informatie. Dat houdt mij op in wat ik aan hetdoen ben. Ik kijk jou liever niet aan, dan kan ik doorgaanmet denken.'



Oogcontact mag men daarom nooit afdwingen. Je kunt omwille van de beleefdheid met het kind afspreken dat hij bij het praten de blik richt op een punt op het gezicht van de gesprekspartner (bijvoorbeeld tussen de ogen), zodat hij iemand niet echt hoeft aan te kijken. Als je zelf met hem praat, kun je rekening houden met de zitpositie (niet recht tegenover maar naast het kind gaan zitten) en je kunt het gesprek voeren met behulp van papier. Dan hoeft er niet zoveel oogcontact plaats te vinden. Zelf bewust minder (lang) oogcontact maken, geeft hem meer ruimte voor eigen gedachten.


5.2 Horen



Overgevoeligheid op de oren bij kinderen met autisme komt meer voor dan we denken. Je kunt je dat ongeveer voorstellen zoals bij het terugkijken van een video-opname van een feest. Alle geluiden zijn even hard de microfoon binnengekomen en staan dus op de band. Toen je zelf bij dat feest was, kon je niet ter zake doende geluiden naar de achtergrond verdringen. Een kind met autisme kan die hoofd- en bijzaken niet goed scheiden. Bij hem komen alle geluiden - belangrijk of niet - even hard binnen. Om te weten of dit bij jouw kind het geval is, kun je jezelf de volgende vragen stellen.





* Kan het kind erg goed horen? (Bijvoorbeeld terwijl hij boven is kan hij horen wat er beneden wordt gezegd.)
* Heeft hij last van harde geluiden?

* Kan hij niet tegen de harde muziek die zijn broer of zus aanzet, terwijl hij zelf de radio zeker zo luid laat klinken?

* Sluit hij soms zijn oren met de handen af?

* Geeft hij pijn aan als je in zijn oor fluistert?

* Lijkt hij soms doof?

* Hoort hij op feestjes alleen ruis? Heeft hij moeite met bijgeluiden uitschakelen waardoor hoofdgeluiden slecht binnenkomen?




Mart loopt weg uit ruimten waarin een koelkast of vriezer staat. Niemand begrijpt waarom. Totdat blijkt dat hij zulke apparaten heel hinderlijk vindt brommen. Dit is voor hem zo storend, dat hij niet meer kan verstaan wat er gezegd wordt. Mart is de enige die het gebrom hoort, en hij kan het niet buitensluiten.

5.3 Ruiken


Het kind kan, voor jouw gevoel, overdreven reageren op 'luchtjes'. Hij maakt regelmatig opmerkingen over geuren van bijvoorbeeld voedsel, andere mensen of geld. Het kan zijn dat hij overmatig goed kan ruiken en daar dus echt last van heeft. Hij wordt dan overspoeld door een (voor hem) vieze geur. Hij kan op zo'n moment alleen nog maar ruiken. Je zult hem alles wat hij doet zien staken en hem (overdreven) horen en zien reageren op het luchtje.
Soms moet je de lucht wegnemen omdat het kind er letterlijk van moet overgeven of het niet kan relativeren. Dat laatste kun je het kind wel leren, door bijvoorbeeld te zeggen: 'Die strontlucht hoort bij de boerderij, daar praten we niet over.

Als je eraan denkt, houdt het dan maar in je hoofd. Anderen willen dat niet horen. 'Dit zul je een tijdje moeten herhalen, maar dan zal hij ook hiervoor een map hebben aangemaakt. Als een kind hardop denkt, hoor je hem tegen zichzelf zeggen: 'Het stinkt, maar dat hoort bij de boerderij!' Door te relativeren kan het kind zijn probleem met de vieze lucht overwinnen.

5.4 Proeven

Overgevoeligheid in de mond kan tot gevolg hebben dat het kind moeite heeft met het eten van bijvoorbeeld warme dingen, harde stukken, koud en warm tegelijk of een bepaalde substantie waarvan hij moet kokhalzen. Eten niet door elkaar aanbieden of een vakkenbord gebruiken kan een oplossing bieden. Ook een tandenborstel in de mond kan zulke problemen opleveren. Het poetsen volgens een stappenplan (verkrijgbaar bij GGD of tandarts) kan zoveel voorspelbaarheid bieden dat het kokhalzen afneemt. Tandpasta met mint kan eveneens voor grote problemen zorgen. Tijdens het eten komt naast praten ook het proeven en voelen van de mond er nog bij. Op dat moment zijn dus alle zintuigen superactief en moet het kind heel hard puzzelen om deze informatie allemaal verwerkt te krijgen. Opvallend is dat sommige kinderen niet geleerd hebben Hoe ze moeten kauwen. Jaap bijt bijvoorbeeld altijd tweemaal op eten en slikt het dan door. Jaap moet nog leren Hoe hij moet kauwen.

5.5 Voelen

Veel van deze kinderen houden alleen van aanraken wanneer ze er zelf om vragen en niet wanneer jij er zin in hebt. Een schouderklopje of aai over de bol kan het kind als vervelend ervaren. Zeker als hij van achteren onverwachts wordt aangeraakt kan hij erg schrikken.





Lobke (11) zit tijdens het eten naast haar moeder. Steeds als moeder iets uit de keuken haalt, klemt Lobke haar been achter de stoelpoot van haar moeder, zodat zij niet kan gaan zitten. Dit gaat al maanden zo, ondanks vele pogingen van de ouders om het gedrag te stoppen. Lobke kan niet aangeven waarom zij dit doet. Moeder heeft er inmiddels zo genoeg van, dat ze de stoel telkens met geweld wegrukt, maar Lobke blijft ermee doorgaan. Moeder gaat voortaan maar aan de andere kant van de tafel zitten. Lobke is duidelijk blij met deze verandering.




Lobke kiest er onbewust voor om een zintuiglijke ervaring uit te sluiten, namelijk haar last van fysieke nabijheid. De tafel is vrij klein, zodat moeder dicht naast Lobke zit. Deze prikkels kan ze er, als ze eet, niet bij hebben; ze wordt letterlijk overprikkeld. Ze kijkt, ruikt, hoort en proeft al, dus wil ze niet ook nog eens (onverwachts) voelen. Dit heeft dus niets met moeder persoonlijk te maken, maar met de verwerking van een te grote hoeveelheid (zintuiglijke) informatie.

5.6 Pijn

Autistische kinderen voelen wel pijn (of andere klachten), maar dat hoeft niet altijd even hevig ervaren te worden als bij iemand zonder autisme. Daarnaast kunnen zij soms hun pijn niet goed aangeven. Zij hebben er geen of verkeerde woorden voor. Hierdoor kan de omgeving niet op tijd of niet goed reageren. Gevolg kan zijn dat een kind ziek naar school gaat.





Femke breekt op school haar arm. Pas 's avonds, als ze allang thuis is, wordt dit door haar ouders ontdekt. Doordat ze de pijn niet zelf kan aangeven wordt dit door haar ouders pas 's avonds, als ze allang weer thuis is, ondekt.




Aan de andere kant kan hetzelfde kind bij een minuscuul stipje bloed al helemaal in paniek raken, bijvoorbeeld doordat het vreest dood te bloeden of doordat het bloed een duidelijke kleur heeft die daar niet hoort. Een gebroken arm kun je immers niet zien, bloed wel.

Ditzelfde kan gelden voor de ontlasting. Ik ben regelmatig in mijn werk kinderen tegengekomen met zindelijkheids-, poep- en verstoppingsproblemen. De oorzaak is tweeledig: ten eerste het niet herkennen van de signalen die het lichaam geeft of het niet kunnen benoemen ervan (deze buikpijn is aandrang, dus ik moet poepen) en ten tweede het niet kunnen overzien van de deeltaken (bijvoorbeeld lopen, wc, licht aan, broek naar beneden, omdraaien, zitten. Wat moet ik doen en Hoe). Als ouders al vroeg weten dat hun kind autisme heeft, kunnen dit soort problemen - als ze tenminste niet medisch zijn - voorkomen worden.




Ik kwam bij de ouders van Jelle (zml-school) toen hij twaalf jaar was. Jelle's broek was de hele dag door een beetje vies van de ontlasting, maar het echte poepen was een dagelijks terugkerend drama, waar alle afspraken omheen werden gepland. Daarnaast had hij veel buikpijn en obstipatieklachten. Jelle gaf niet zelf aan wanneer hij moet poepen. Er was ook geen vast moment voor het poepen ingeruimd. Op mijn advies stelden de ouders een avondritueel in. Wat voorafgaand aan en na het poepen gebeurt is nu dagelijks hetzelfde, waardoor het poepen altijd op een vast tijdstip plaatsvindt. De ouders hebben dit tijdstip zo dicht mogelijk bij de - vermoedelijke - natuurlijke stoelgang van Jelle gepland. Ik stelde vragen over hoe het poepen tot nu toe verliep, waarbij opviel dat Jelle huiverde van wc-papier. Het bleek dat hij ook niet met papieren zakdoekjes zijn neus wilde snuiten en een afkeer had van keukenrollen en servetten. Jelle bleek overgevoelig op zijn huid voor papier in die vorm. Hierop werd besloten Jelle voortaan natte doekjes te laten gebruiken. Jelle werd voorbereid op de komende veranderingen en na het doorvoeren ervan poepte hij al na enkele dagen op het afgesproken tijdstip. Hiermee waren ook de buikpijnproblemen en het plannen rondom het poepen voorgoed verdwenen. Bij een volgend bezoek gingen we nog een stap verder. Voorheen veegde vader altijd Jelles billen af, waardoor hij nog persoonsafhankelijk was. Maar nu het probleem met het wc-papier verholpen was, kon Jelle ook zelfstandig zijn billen afvegen. De vraag was alleen: wat heeft hij hiervoor nodig? We bespraken dat vader hem vast handelingen zou gaan aanleren (structuurafhankelijkheid): na het poepen de billen driemaal afvegen met een nat doekje, omdraaien, doortrekken en douchen. Ook dit pakte Jelle vlot op.(zie hoofdstuk 15)




Ook in het voorbeeld van Jelle is er weer sprake van voorspelbaarheid (over wanneer hij wèl mag poepen) en duidelijkheid met behulp van de "Puzzel van 5" (Wat hij moet doen, Hoe, Waar, Wanneer en met Wie). Met een duidelijke dagstructuur (visueel gemaakt door middel van picto's) zie je dan, dat ook een poepprobleem verholpen kan worden.
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6 Ontwikkeling

Autisme is een pervasieve ontwikkelingsstoornis, wat betekent dat het invloed heeft op alle ontwikkelingsgebieden. De gevolgen van autisme zijn dus zichtbaar en herkenbaar in alles wat het kind doet. Autisme heeft het kind altijd. Het hangt van zijn streepjescode en een duidelijke voorspelbare omgeving af of en wanneer hij er last van heeft.

6.7 Communicatie

De wijze van communicatie van een kind met autisme - de taal die het kind gebruikt - is zo wezenlijk anders dan we gewend zijn dat er gemakkelijk miscommunicatie ontstaat. Voor ons is het van groot belang om de taal van het kind te begrijpen, zodat wij onze communicatie en taalgebruik daarop kunnen afstemmen. Immers: door zijn autisme begrijpt hij vaak onze taal niet. Wij zullen moeten leren ons af te stemmen op zijn manier van begrijpen. Dit is van zo'n wezenlijk belang, dat hoofdstuk 9 tot en met 14 over communicatie bij autisme gaan.

6.2 Emotie

Kinderen met autisme hebben moeite met het herkennen van hun eigen emoties. Door hun gebrekkige 'theory of mind' hebben ze weinig zicht op hun eigen wensen, behoeften, meningen en gevoelens. Zij hebben er geen ofte weinig woorden voor, en weten niet hoe zij zich moeten uiten.

Kees, helemaal gek van tractoren, zegt: 'lk vind die tractor zó mooi... ik heb er hartjes van in mijn maag!'

Noah (10) is uitgescholden. Het wordt hem uitgelegd: dat hij van binnen gevoel heeft en dat daarom een ander hem niet mag uitschelden. Hij heeft dus nu geleerd dat hij van binnen gevoel heeft. Hij heeft dat opgeslagen in een nieuwe map. Gekoppeld aan uitschelden. Als hij nu nog eens wordt uitgescholden, komt hij steevast met het zinnetje: 'Ik heb een gevoel, dus jij mag mij niet uitschelden. 'De pijn van uitschelden lijkt hem niet te deren, maar alles moet wel volgens de aangeleerde regel verlopen.Daarnaast wordt Noah verteld dat die ander geen gevoel had toen hij dit deed. Noah neemt dit letterlijk en voegt het gegeven toe aan de map van degene die scheldt: het is een persoon zonder gevoel. Zo heeft hij dit in een tekening weergegeven.
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Kinderen met autisme uiten hun emoties anders dan andere kinderen. Zij kunnen niet of nauwelijks reageren of alleen op een zeer extreme manier. Het lijkt net of zij hierin geen maat kunnen houden. Een kind spreekt vanuit feiten - vanuit zijn waarneming - die een optelling zijn van details. Hij spreekt minder vanuit zijn gevoel. Het is moeilijk om concreet te maken hoe emoties passend geuit horen te worden, want dat voelen de meeste mensen vanzelf aan.

Met de enthousiaste Roan, die het volume van zijn stem niet kan temperen en overal bovenuit te horen is, wordt de afspraak gemaakt dat hij even hard mag praten als de mensen om hem heen. Deze afspraak helpt hem zijn volume te temperen.


Veel kinderen met autisme gebruiken nagenoeg geen mimiek om hun gevoel uit te drukken. Dat wil niet zeggen dat het kind geen gevoel heeft. Dat heeft hij wel degelijk, maar uit het op een andere manier. Omdat dit voor ieder kind uniek is, moeten ouders op zoek gaan naar de manier waarop hun kind zijn gevoel uit.


Justin (12), groep 8, krijgt de opdracht om een gedicht te schrijven over verliefd zijn. Hij is nog nooit verliefd geweest, weet niet hoe dat voelt en wat het inhoudt. Maar één ding weet hij zeker: hij wil nooit verliefd worden, want een meisje kost geld. Om toch aan de opdracht te voldoen, schrijft hij het volgende.
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Voor Justin is verliefd zijn niet meer dan naar elkaar kijken. Verder kan hij zich er niets bij voorstellen. Door zijn beperkte TOM voelt hij niets bij meisjes. Kinderen met autisme hebben vaak moeite de emoties van anderen te herkennen en er op gepaste wijze op te reageren. Ze hebben een beperkt vermogen zich te verplaatsen in hun eigen innerlijk en dat van de ander, en kunnen daardoor beperkt rekening houden met die ander. Dit verschilt ook weer per kind. Niet ieder kind heeft er evenveel moeite mee rekening te houden met een ander (denk aan de streepjescode).

Het aanvoelen en invoelen kun je niet vergroten in de loop van het leven. Maar je kunt een kind met autisme wel aanleren hoe op bepaalde emoties te reageren, zodat het lijkt alsof er sprake is van inlevingsvermogen. Dit zal vaak wel wat stijf en onnatuurlijk overkomen, maar meer geaccepteerd gedrag is te verkiezen boven niet of fout reageren. Hoe je hem hiervoor regels kunt aanleren wordt besproken in hoofdstuk 21 "afsprakenschrift".


Moeder is ziek, maar probeert zich uit alle macht op de been te houden. Lobke (11) merkt dat zaken anders gaan, raakt daardoor van slag en begint zich vervelend te gedragen. Moeder verwacht dat zo'n grote dochter haar wel zal helpen, maar het tegendeel is het geval. Wat ze ook probeert om Lobke duidelijk te maken dat ze moet meewerken, niets helpt.


's Middags knapt moeder af en gaat op de bank liggen met een deken over zich heen. Lobke ziet dit en vraagt: 'Ben je ziek?' Als moeder dit beaamt, springt Lobke op en komt enige tijd later terug met een keurig verzorgd dienblad met thee, koekjes en fruit. Lobke herkent ziek zijn pas als iemand met een deken over zich heen ligt. Dan kan ze passend gedrag tonen. Als moeder ziek is maar gewoon rondloopt, herkent zij het niet als zodanig. Lobke heeft een map 27-2 in haar hoofd (zo ziet 'ziek' eruit) en kan pas handelen als aan alle voorwaarden is voldaan.

6.3	Mimiek


Een kind met autisme heeft moeite met het begrijpen van mimiek. Doordat hij de onderliggende emotie niet begrijpt, moet hij het hebben van de optelsom van de details van de gezichtsuitdrukking. De wenkbrauwen, mond en ogen geven informatie, maar die is niet bij iedereen hetzelfde. Eigenlijk is iedereen op een andere manier boos (of verdrietig, bang, blij, teleurgesteld, enzovoort). Daarom is het onbegonnen werk voor menig kind met autisme om mimiek te leren herkennen. De verwarring is compleet als iemand iets zegt dat niet in overeenstemming is met zijn mimiek (bijvoorbeeld ernstig kijken bij het maken van een grapje).


Canan (15, HAVO) wil door het deurgat maar Anouk staat ervoor. Hij vraagt netjes: 'Mag ik er even langs?', waarop Anouk 'nee' zegt maar tegelijkertijd een stap opzij doet. Canan is helemaal van slag, wordt boos en vraagt: 'Waarom ga je nou aan de kant...?' Nee zeggen maar 'ja doen' verwart hem erg, want hij begrijpt het grapje niet. Gelukkig ziet Anouk in dat zij onduidelijk tegen hem was en biedt haar verontschuldigingen aan: 'Sorry, Canan. Ik zei het fout, ik bedoelde: ja.' Voor Canan vallen de puzzelstukjes nu op hun plaats; het is weer zoals het hoort en Anouk is weer betrouwbaar.


Soms moet je er voor kiezen om bepaalde dingen te zeggen om het kind gerust te stellen, zodat de wereld voor hem weer klopt.


6.4	Fantasie


Kinderen met autisme kunnen zich maar beperkt dingen voorstellen die niet concreet aanwezig zijn. Soms geldt letterlijk: wat je niet ziet, is er niet.


Tanja (9) ontkent stellig dat de poep in de wc van haar is. Zij heeft de poep er niet zien uitkomen, dus is het niet van haar!


Als het kind thuis komt uit school, kan het zijn dat het weinig te vertellen heeft. Het is immers nu hier thuis! School? Waar heb je het over? Het voorstellingsvermogen om in gedachten terug te gaan, is te beperkt aanwezig. Het kind leeft in het hier en nu. Zo kan zoeken naar kwijtgeraakte spullen ook een groot probleem zijn. In gedachten de weg teruglopen of een voorstelling van een andere plaats maken dan waar je nu bent, lukt niet. Met deze kinderen kun je het best in het hier en nu praten. Dat wil zeggen, over waar je nu bent, wat nu plaatsvindt en nu zichtbaar is. Praat niet over dingen die er niet zijn. Wil je dat toch doen, loop dan naar de plek waar hetgeen je wilt bespreken plaatsvond. Schets of beeld uit wat plaatsvond, liefst zo levensecht mogelijk. Dan heb je de grootst mogelijke kans dat hij de map waarin hij deze informatie heeft opgeslagen weer kan openen.

In de les begrijpend lezen van Erik (11) staat geschreven dat de muis in de lift weg is. De man in de lift danst raar en houdt de onderkant van een broekspijp dicht. Bij de knie zit een bult. Waar is de muis? Als antwoord schrijft Erik op: 'weg.' Het klopt dat er letterlijk staat dat de muis weg is, maar Erik heeft niet de fantasie om het verhaal verder te begrijpen. Hij koppelt het dansen en dichthouden van de broekspijp van de man helemaal niet aan het verdwijnen van de muis.
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Khalid gaat op kamp. Vooraf is verteld dat ze een nacht gaan kamperen en wat ze elke dag gaan doen. De groepsindeling is ook bekend. Voor ze vertrekken wordt de kinderen gevraagd een tekening van het kamp te maken. Khalid tekent gras, bloemen, een zon en lucht. Zonder het in het echt gezien te hebben, kan hij zich niet voorstellen hoe het kamp zal zijn. En het ontbreekt hem aan de fantasie om zich een tent voor te stellen, ook al heeft hij eerder gekampeerd.

Voor sommige kinderen met autisme moeten alle details kloppen met het beeld dat zij in hun map hebben opgeslagen. Is een enkel detail anders, dan herkennen zij het voorwerp of de situatie niet als zodanig en zullen zij niet passend reageren.


Tim (12) ZML-leerling, kleedt zich altijd zelf aan, maar weigert dit op een dag. Moeder heeft de pijpen van zijn broek afgeritst in verband met het mooie weer. Doordat er een detail anders is, herkent Tim de situatie niet meer. Hij raakt zo in de war dat hij niet meer in actie kan komen.


Kinderen met autisme zijn vaak beelddenkers: woorden zijn voor hen moeilijker te begrijpen dan beelden en plaatjes. Daarnaast zijn woorden vluchtig. Zodra ze zijn uitgesproken, zijn ze weg. Van woorden moeten zij eerst plaatjes maken in hun hoofd voor zij er betekenis aan kunnen verlenen, om vervolgens te handelen. Daarom kan het kind gemakkelijker plaatsen waarover je het hebt als hij ziet wat je zegt. Behalve kinderen met autisme die nauwelijks voorstellingsvermogen of fantasie hebben, zijn er ook die er juist te veel van lijken te hebben. Vaak heeft het kind dat alleen op het gebied waar zijn interesse ligt.


Aan het eind van het schooljaar gaat Joshua (8), groep 5, met de hele klas een uur bij de nieuwe juf op bezoek. Ze krijgen allemaal alvast de plek aangewezen waar ze na de zomervakantie komen te zitten. Juf vertelt wat en leest een verhaal voor. Teruggekomen in het eigen lokaal krijgen de kinderen de opdracht de nieuwe klas te tekenen. Joshua komt niet verder dan vier tafels, vier stoelen en vier kinderen, in een hoek van het vel. Maar met zijn fantasie vult hij de rest van het blad met zelfbedachte stripfiguren. Joshua heeft wel fantasie, maar bij de vraag hoe de rest van de klas er zal uitzien, laat zijn voorstellingsvermogen hem in de steek.Door zijn waarnemen in puzzelstukjes heeft hij veel meer tijd nodig om het gehele lokaal in zich op te nemen. Hij was niet verder gekomen dan het groepje waarin hij zat. Joshua maakt zijn eigen stripverhalen, inclusief helden. Als hij de werkelijkheid niet begrijpt of als hij dingen niet weet, maakt hem dat onzeker. Met fantasie de gaten opvullen, geeft hem een veiliger gevoel. Beter leven met voorspelbare dingen - zijn eigen fantasiefiguren - dan met onzekerheid of onwetendheid.

Soms kunnen kinderen geen onderscheid maken tussen fantasie en werkelijkheid. Voor televisieprogramma's die een irreële werkelijkheid schetsen, kun je ze beter behoeden omdat zij dit letterlijk kunnen nemen. Zo kan een verkeerd beeld van de werkelijkheid ontstaan.


Mia (16) ziet op tv een soap. Daarin heeft een hoofdrolspeler geregeld een nieuwe vriend. Mia denkt dat dit normaal is en doet vreselijk haar best om dit ook voor elkaar te krijgen. Met alle gevolgen van dien.


Roelof (11), MLK-onderwijs, heeft een nieuw spel, waar zijn moeder in eerste instantie enthousiast aan meedoet, blij als ze is dat hij fantaseert. Hij heeft een vriend: een denkbeeldige kat. Deze komt bij Roelof op bezoek en is alleen voor hem zichtbaar. Eerst is het nog wel een leuke fantasie, maar al snel wordt Roelofs leven door de kat beheerst. Hij moet de winnaar zijn van iedereen omdat de kat dat zegt. Hij mag nooit meer een spel verliezen, behalve van zijn neef, want dat is familie. De kat komt 's nachts langs, waardoor Roelof wakker blijft en te weinig slaap krijgt. Hij moet dan opdrachten voor de kat doen. Zelf wordt hij dan ook een kat. Hij laat moeder zijn harige armen zien en wordt heel boos als zij ontkent het haar op zijn arm te zien; in zijn beleving is het zo. Dit gaat al een halfjaar zo. Roelof wordt steeds vermoeider en daarom vraagt zijn moeder om raad. We gaan ervan uit dat het met zijn autisme te maken heeft. In dat geval kan moeder de map van de kat afsluiten, waarop ze Roelof eerst voorbereidt. Ze geeft hem er een nieuwe map voor in de plaats, waarin staat hoe het voortaan zal gaan. Moeder bepaalt dit, zonder overleg met Roelof, en deelt het hem directief mee (dat wil zeggen vriendelijk maar zeer beslist). Zo wordt afgesproken dat de kat vanavond voor het laatst zal komen. Dat hij dan zijn laatste opdrachten geeft, om vervolgens weg te gaan en nooit meer terug te komen. Moeder maakt een nieuwe map met hem aan door af te spreken dat hij vanaf morgen weer dag en nacht een jongen zal zijn. Een jongen die om 20.30 uur gaat slapen, tot de volgende morgen 7.00 uur. De kat komt na die nacht nooit meer terug.

6.5	Motoriek

Veel kinderen met autisme vallen op door hun motoriek, want zij lopen en rennen enigszins houterig. (Veel autistische kinderen krijgen dan ook fysiotherapie.) Sommige van deze kinderen zijn daarentegen in staat om iets anders juist heel soepel te doen.


Anja loopt en rent net zo houterig als Pinokkio. Maar als zij danst, doet zij dat zo gracieus als een balletdanseres.


Er zijn kinderen die iets onder de knie hebben en een volgend moment lijkt het of ze het weer zijn verleerd (dit kan een gevolg zijn van een veranderd detail).


Stef valt op doordat hij goed kan fietsen. Maar na een tijdje lijkt hij het weer verleerd te zijn.


6.6	Talenten


Veel kinderen met autisme zijn verbluffend goed in het waarnemen van details en hebben een uitstekend geheugen. Zij kunnen ons verbazen met hun kennis van feiten en details. Feitelijk gezien is deze informatie zeer betrouwbaar, maar samenhang en inzicht zijn minder. Wat zij vertellen is hun waarheid, hetgeen niet de waarheid hoeft te zijn. Toch liegt het kind niet. Immers, om te kunnen liegen moetje de reactie van een ander kunnen voorspellen, en de waarheid verdraaien om een gevreesde reactie te ontlopen. Daarom is eerlijkheid een eigenschap die de meeste van deze kinderen siert, gewoonweg omdat ze niet kunnen liegen. Kinderen met autisme houden van dingen die onveranderlijk zijn. Daarom beheersen ze vaak al vroeg het alfabet en kennen ze de getallen. Ze houden van klokken. Er zijn zelfs kinderen die bijvoorbeeld het spoorboekje uit hun hoofd kennen.


Gert-Jan (12) heeft een uitstekend geheugen. Van alle verjaardagen sinds zijn derde weet hij precies welke cadeaus hij van wie gekregen heeft.

Veel kinderen met autisme hebben overgevoelige zintuigen. Ze nemen daardoor meer waar dan andere kinderen. Dat kan tot gevolg hebben dat ze hinder ondervinden van dingen waar andere kinderen geen erg in hebben. Het kan echter ook positief zijn. Het kind kan door deze eigenschap heel intens genieten van muziek, mooie kleuren of bewegingen en daar helemaal in opgaan.


Frederick kan geen noten lezen, toch speelt hij moeilijke muziek van anderen, met veel gevoel voor ritme, feilloos na. 
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7 Autibril




In de normale opvoeding volgen ouders de ontwikkeling van het kind en reageren hierop zoals ze (intuïtief) denken dat dit het beste is. Ouders genieten van het kind en geven het leiding. Ouders en opvoeders van autistische kinderen hebben allang gemerkt dat gewone opvoedingsvaardigheden bij hun kind niet werken. Het vraagt van ouders een andere kijk op het gedrag van het kind: kijken met kennis van de stoornis. Als je na het lezen van het voorafgaande weet dat de hersenen van het kind al van een kleine verandering in de war kunnen raken, dan kun je dat ook leren zien. Je kunt leren zien dat het kind denkt, het zien aarzelen. Je kunt aan zijn ogen zien dat hij even het overzicht kwijt is. Je leert meer en meer kijken vanuit het denken en beleven van dit kind, met zijn stoornis. Als je je in hem kunt verplaatsen, maakt dat een wereld van verschil. Je leert zien wanneer zijn hersenen in de war zijn, wanneer hij te veel te puzzelen heeft. Zijn gedrag is een gevolg van dit gegeven. Hoe moet hij zich anders uiten? Hij heeft moeite om woorden aan zijn gevoel te geven. Als hij vast zit en niet meer weet hoe hij iets duidelijk moet maken, ontstaat ongewenst gedrag. Dit soort gedrag is dus een direct gevolg van onduidelijkheid en onvoorspelbaarheid van zijn omgeving. Zet die autibril op en kijk, met je kennis, opnieuw naar het kind. En zie wat het van jou nodig heeft. Dat is, dat je samenhang aanbrengt. Hiervoor is het nodig dat je je communicatie aanpast. Door beide voorwaarden toe te passen maak je het hem mogelijk zich te ontwikkelen en verder te groeien. Hoe je dat doet, lees je in de volgende paragraaf.

7. 7 Autibril toepassen


Autisme heb je niet af en toe. Autisme heb je altijd en overal. In elke situatie moet een kind met autisme puzzelen. Hij kan het grote geheel niet overzien, zich niet in anderen verplaatsen en hij kan niet goed plannen. Het is niet zo dat het kind er in iedere situatie even veel last van heeft. Hoe duidelijker, herkenbaarder en rustiger de situatie voor hem is, hoe minder een kind door zijn autisme wordt belemmerd. Alleen als hij er last van heeft is hij gehandicapt. Door hem overlevingsstrategieën aan te leren is hij minder afhankelijk en dus minder gehandicapt.

Aan de volwassene de taak om goed, met de autibril op, te kijken en interpreteren. Hoe gaat hij om met deze situatie? Lukt het? Is er genoeg duidelijkheid? Moet ik iets verduidelijken? Hoe duidelijker en voorspelbaarder de omgeving van het kind wordt, des te minder voelt het kind zich beperkt. Des te meer hij kan groeien en zich ontwikkelen. Door hem overzicht te geven in structuren en regels hoe daarmee om te gaan kan hij zich in zijn leven beter staande houden. Het gevolg is dat hij wat gemakkelijker met die veranderende wereld kan omgaan. Verderop in dit boek laten we zien hoe hij begeleid kan worden naar steeds meer zelfstandigheid.
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7.2 Kijken en opvoeden met kennis


Om goed te kunnen afstemmen, is het belangrijk dat je in het gedrag van het kind de stoornis herkent. Elk kind doet wel eens vervelend en dat is meestal een gevolg van de normale ontwikkeling. Maar bij een kind met autisme vloeit het voort uit de stoornis. Het is heel belangrijk deze twee dingen uit elkaar te houden.
Een volwassene die met deze kennis naar een kind met autisme kijkt, begrijpt wat de gevolgen van de stoornis voor het kind zijn. Hij kijkt als het ware door de autibril naar het kind, en kan hem zo helpen om zijn wereld te verhelderen. Hiervoor heb je kennis nodig over zijn wijze van denken, voelen, communiceren en handelen. Zo zie je steeds meer kenmerken die horen bij de stoornis en uniek zijn voor het kind.Je leert begrijpen wat de stoornis voor hem betekent.

Wanneer een kind met autisme iets fout doet is dat meestal niet uit onwil of om te pesten, maar uit onmacht. Als alleen het negatieve gedrag wordt aangepakt, verandert de oorzaak niet en blijft het probleem voortbestaan. Bij kinderen met autisme moet de omgeving zich daarom juist niet richten op het aanpakken van het negatieve gedrag zelf (bijvoorbeeld lichamelijk of verbaal geweld, schoppen, schelden, slaan, bonken, in zichzelf gekeerd zijn, opdringerig, dwangmatig of claimend gedrag) en evenmin op het aanpakken van psychosomatische klachten (buikpijn, hoofdpijn) of op klachten zoals werk weigeren, negeren en foutief reageren evenals poep-, eet- en slaapproblemen. Wat aangepakt moet worden zijn de achterliggende oorzaken van dit gedrag en deze klachten: onduidelijkheid en onvoorspelbaarheid. Alle genoemde punten zijn voor het kind een manier om te zeggen: 'Help me! Zeg me hoe alles in elkaar zit!'

[image: 50-1]
Het kind heeft als gevolg van zijn autistische stoornis moeite met hulp vragen. Immers Wat moet hij zeggen aan Wie en Hoe? Dat hij zich niet prettig voelt komt doordat de wereld voor hem een chaos is die hij niet begrijpt. Dit kan hij alleen maar duidelijk maken door zijn gedrag. Al zijn negatieve gedrag moet je dan ook 'vertalen' in een vraag om duidelijkheid en voorspelbaarheid.
[image: 50-2]
De ouder kan dit bieden aan de hand van "Geef me de 5". Dit heeft een dubbele betekenis: de vraag van het kind en het aanbod van de ouder. Al werkend zie ik ouders deze 5 punten op hun vingers natellen, totdat zij zich deze werkwijze hebben eigengemaakt.
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8 Samenhang door de "Puzzel van 5"

Doordat het kind op een andere manier denkt en zijn fragmentarische waarnemen gevolgen heeft voor zijn hele ontwikkeling, moet zijn omgeving zich hierbij aansluiten. Zijn hersenen verwerken de waarneming als puzzelstukjes en het kind heeft de grootste moeite om de samenhang tussen die deeltjes te zien. Vertaald naar het leven van alledag betekent dit dat het kind de indrukken die het opdoet niet zo goed aan elkaar kan koppelen. Het is een beperking voor hem als hij bijvoorbeeld oorzaak en gevolg niet ziet en relaties tussen mensen hem ontgaan. Hij begrijpt niet wat topografie met vakantie te maken heeft en waarom hij nu ineens een zomerjas aan moet, terwijl die dikke jas de hele winter goed heeft gezeten. Elk kind moet zich veilig voelen, wil het zich goed kunnen ontwikkelen. Het kunnen overzien van de samenhang van de dingen geeft een gevoel van (basis)veiligheid. Naast voeding, kleding en wonen is je veilig voelen een primaire levensbehoefte van ieder mens. (A.H. Maslow, Onplooiing, Lemniscaat Rotterdam, 1973) Wordt daaraan niet voldaan, dan kan hij niet verder groeien en zich ontwikkelen. Dan is hij bezig met overleven in plaats van leven. Het is dus van groot belang om bij kinderen met autisme, die niet zelf de samenhang zien en zich daardoor onveilig voelen, deze samenhang vanuit de omgeving aan te brengen. Ouders en opvoeders van kinderen met autisme merken meestal al gauw dat normale opvoedingsmethoden niet werken bij hun kind. Van straffen, belonen of prijzen leert het kind meestal niet zijn gedrag te veranderen. De ervaring leert dat veel gedragsproblemen verdwijnen als er samenhang in het leven van een kind met autisme wordt aangebracht. Het zal daardoor in staat zijn taken te doen die het eerder niet deed. Eigenlijk moet ik zeggen: niet kón doen, doordat hij de samenhang niet zag. Samenhang aanbrengen tussen ogenschijnlijk losse onderdelen in deze ingewikkelde maatschappij is voor ons al moeilijk. Voor een kind met autisme kan het zelfs ondoenlijk zijn.

Billen afvegen en poepen: het hoort bij elkaar. Iemand die desamenhang tussen deze handelingen niet begrijpt zal zeechter zonder bezwaar in de verkeerde volgorde uitvoeren, of bijvoorbeeld de laatste handeling weglaten elkaar verwisselen. Of de laatste handeling weglaten... Hij ziet niet wat het een met het ander te maken heeft.

Al werkend met ouders en kinderen is mij gebleken dat samenhang is gebaseerd op vijf punten: het Wat, Hoe, Wanneer, Waar en Wie (en de omgeving moet vervolgens duidelijk en voorspelbaar zijn over deze vijf aspecten). Van deze "5" gaan we in dit boek uit bij de totale aanpak van kinderen met autisme. En door taken (het Wat) steeds naadloos op elkaar aan te laten sluiten, ontstaat er nog meer samenhang. Samenhang aanbrengen is het kind helpen het puzzelen te vergemakkelijken.

Het kind denkt in puzzelstukjes en door in puzzelstukjes te antwoorden sluit je aan bij zijn denkwijze. Heb je een probleem met het kind, zie dit dan als een puzzel die jij moet oplossen. Je maakt daarbij gebruik van de "Puzzel van 5". Deze vormt de basis voor "Geef me de 5" hetgeen een totale aanpak is voorde begeleiding van het kind met autisme. Door op de juiste wijze met deze puzzel om te gaan, kun je heel duidelijk zijn voor het kind, omdat je aansluit bij zijn taakgerichte denken.


Veel mensen hebben een agenda om afspraken in te noteren, soms met extra informatie als geheugensteuntje. Zo kun je zien wat je hebt afgesproken. Kinderen met autisme hebben door hun stoornis extra behoefte aan zo'n overzicht. Zij zien dan letterlijk de samenhang binnen de dag of week, en begrijpen uit welke deelhandelingen het Wat (hetgeen zij moeten doen) is opgebouwd. De "Puzzel van 5" is een speciaal soort agenda, op maat gemaakt voor dit kind. En veel gedetailleerder dan de agenda die je zelf gebruikt.


In dit boek gebruik ik in plaats van het agendamodel het model van de puzzel, om goed aan te sluiten bij de behoeften van het kind met autisme. De vier hoekstukken van het Wat hij moet doen zijn: Hoe, Waar, Wanneer en Wie; deze bieden houvast bij het uitvoeren van het Wat. Ze moeten de in elkaar passende informatie voor het kind bevatten en de samenhang verduidelijken. leder item in zijn dagindeling wordt gevormd door een "Puzzel van 5". Zo is zijn dag een aaneengesloten keten van taken, waarbij per taak het Wat (hetgeen hij moet doen) in een "Puzzel van 5" wordt verduidelijkt.


De ouder helpt het kind met behulp van....
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...de "Puzzel van 5"


Per puzzelstuk wordt uitgelegd wat ermee wordt bedoeld. De afzonderlijke stukken vormen gezamenlijk de ondersteuning van het Wat (de taak).

* Wat. Alles wat een kind moet uitvoeren (de taak).
* Hoe. De wijze waarop hij het moet doen.
* Wanneer. Wanneer start de taak en wanneer is deze klaar?
* Waar. Op welke plaats moet hij deze taak uitvoeren?
* Wie. Doet hij het zelf? Wat doet de ander?
Dit zijn de feitelijke gegevens die een kind nodig heeft om aan de slag te kunnen gaan.
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8.1 Wat

In dit boek bedoelen we met het Wat alles wat het kind moet uitvoeren. Dit kunnen handelingen zijn, zoals aankleden, eten en puzzelen, maar ook een gesprek voeren, antwoord geven, vragen stellen of om hulp vragen. Wachten, overgangen van de ene activiteit naar de andere, en luisteren horen ook bij het Wat. Kortom, alles wat het kind moet uitvoeren noemen we het Wat.


Het Wat staat centraal en wordt uitgewerkt in het Hoe, Wanneer, Waar en Wie.

Kinderen met autisme zien alle activiteiten als taken die na elkaar moeten worden afgewerkt. Zij voelen zich over het algemeen veel prettiger als zij weten welke taken er nog wachten, dan wanneer zij in het ongewisse worden gelaten of zelf keuzes moeten maken. Heeft het kind niets te doen, zet hem dan in het Wat oftewel: zet hem aan het werk. (We noemen dit ook wel 'in de taak zetten'.)
Als het kind met autisme alles doet zoals een willekeurig ander kind, dan hoefje hier niets mee te doen. Geen structuur; geen puzzel; hij kan het dan zelfstandig en goed. Maar als het kind met autisme het Wat - een taak - niet of niet goed kan uitvoeren, is de volgorde waarin de opeenvolgende handelingen moeten plaatsvinden hem waarschijnlijk niet duidelijk. Door hem dit over een langere periode consequent aan te bieden, leert hij de samenhang te zien van de opeenvolgende taken. We leggen als het ware een kant-en-klare puzzel voor hem neer.

Bij het aankleden moet Henk-Jan de ene keer eerst zijn broek aantrekken en een andere keer eerst zijn trui. Voor moeder maakt dat geen verschil. Maar voor Henk-Jan is dat funest, want zo blijft hij naar de samenhang zoeken.

Voor het kind bestaat een taak als aankleden uit veel deeltaken. Omdat hij denkt in puzzelstukjes, moeten we hem de dingen ook in stukjes aanleren. En in de volgorde zoals de deelhandelingen (puzzelstukjes) plaatsvinden. Aanbieden in een vaste volgorde van taken en deelhandelingen, is een voorwaarde om kinderen met autisme iets (aan) te leren. We moeten ons realiseren dat een deeltaak ook weer is opgebouwd uit een "Puzzel van 5". Deze deeltaken moeten dan stuk voor stuk met behulp van deze "Puzzel van 5" aan het kind duidelijk gemaakt worden. De mate van opdelen is voor ieder kind verschillend; de puzzel moet dus 'op maat' gemaakt worden. De kunst is om de stukjes die hij nodig heeft zo groot mogelijk en zo klein als nodig te maken, zodat hij toch nog de samenhang kan blijven zien. Per kind zal dit sterk verschillen, omdat dit afhankelijk is van drie factoren:


* het verstandelijke vermogen van het kind;
* in hoeverre hij op dit punt last heeft van zijn autisme;
* de samenhang die het kind zich in de loop van zijn leven al heeft eigen gemaakt.Het ene kind heeft globale duidelijkheid nodig, bijvoorbeeld:
* 7.00 uur: wakker worden;
* 7.05 uur: opstaan;
* 7.10 uur: wassen;
* 7.15 uur: aankleden;
* 7.30 uur: eten.

Voor een ander is een gedetailleerd overzicht nodig:


* mama roept mij;
* dekbed openslaan;
* opstaan;
* naar de wc lopen;
* vingers in band van mijn broek doen;
* broek omlaag trekken;
* gaan zitten;
* plassen.

De kunst om te zoeken naar een evenwicht tussen enerzijds zo weinig mogelijk stappen en anderzijds zoveel stappen als nodig is voor de duidelijkheid.
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8.2 Hoe

Het Hoe staat voor de manier waarop het Wat moet worden uitgevoerd. Voor ons is het de normaalste zaak van de wereld datje weet hoe je iets moet doen. Vandaar dat je het er vaak niet bij vertelt. Voor een kind met autisme is dat meestal te onduidelijk.
Voor houvast heeft het meer regels nodig. Als je het Hoe van het Wat verduidelijkt, begrijpt hij het spel.

* Handelingen. Welke handelingen moet het kind uitvoeren? In welke volgorde? Hoe moet de handeling worden uitgevoerd ((bijvoorbeeld met behulp van welke kennis of technieken)? Heeft het de middelen om de handeling uit te voeren (gebruiksvoorwerpen, hulpmiddelen)?
* Communicatie. Hoe moet hij iets zeggen of vragen? In welke woorden, met welke vorm van beleefdheid? Hoe moet zijn houding in deze situatie zijn? Moet hij op zijn beurt wachten?

Simpele voorbeelden van Hoe.

* Wat: dag zeggen. Hoe doe je dat? Je kijkt de ander aan, als je dag zegt.
* Wat: op de stoel zitten. Hoe doe je dat? Benen naar voren en met de voeten op de vloer.
* Wat: patat eten. Hoe? Met de vork prikje in een frietje, dat duw je met de punt in de mayonaise en stopt het in je mond.
* Wat: douchen. Dat lukt. Maar Hoe doe je het als je ongesteld bent?

Voor een kind met autisme zijn het de details die hem in staat stellen de samenhang aan te brengen. En zonder die samenhang is het voor hem niet mogelijk om iets uit te voeren. Daarom is het tot in detail aangeven Hoe hij iets moet doen, van essentieel belang. In het volgende voorbeeld is het Hoe niet duidelijk genoeg.


Martijn kan erg boos worden als hij op vrijdagavond zijn chips krijgt. Zijn ouders weten niet dat het voor hem veel uitmaakt Hoe het bakje is gevuld. De ene keer doen ze het tot de rand vol, de andere keer zit er iets minder in. Dit is voor Martijn te onvoorspelbaar en onduidelijk. Hij ontleent er zekerheid aan als het altijd dezelfde hoeveelheid chips is. Martijn wil dus graag duidelijk weten Hoe zijn portie chips er uit ziet. Zijn ouders lossen dit zo op: hij krijgt een eigen bakje met 'chips' erop geschreven, dat hij mag vullen tot er niets meer bij kan. Vol is vol, dat is duidelijk voor Martijn. Vanaf dat moment eet hij zijn chips met plezier. Hij weet nu ook van tevoren Hoe zijn bakje eruit ziet.


Moeder zegt tegen Tim (3): 'Zwaai maar, Tim.' Tim reageert niet. Mama zegt: 'Zwaaien met je handje.' Tim snapt nu hoe hij het moet doen en zwaait.
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8.3 Waar

Op welke plaats, in welke ruimte moet het kind de taak uitvoeren? Een plaats is vaak taakgebonden (bijvoorbeeld wc, bed, school) en voor een kind met autisme geldt dit nog sterker. Het Wat koppelen aan een plaats levert hem alvast een gedeeltelijke samenhang op. Twee verschillende dingen op dezelfde plek (zoals eten en werken op school) kan het zicht op de samenhang bemoeilijken. Dat gebeurt ook als iets eens niet op een vaste plaats staat of gebeurt, wat de verworven samenhang weer in de war kan schoppen. Een vaste plaats (het Waar) voor een vaste taak (het Wat) geeft dus houvast in de samenhang. Hierdoor kan een kind moeite hebben om bijvoorbeeld te plassen op een vreemde wc.
Aan welke voorwaarden moet een plek voldoen voor een kind met autisme? De plek moet duidelijk en overzichtelijk zijn. Aangepast aan de behoeften van het kind. Is het kind snel afgeleid door de indrukken om hem heen, zorg dan voor een rustige omgeving. Hiermee wordt niet alleen bedoeld dat er minder mensen om hem heen zijn. Bekijk ook eens de muren, inrichting, manier van opbergen van het speelgoed of de ordening van de werkplek. Is dit alles te druk of chaotisch, zorg dan voor aanpassing aan de behoeften aan overzicht en orde. Voor het ordenen van speelgoed helpen ondoorzichtige bakken met een deksel, waarop een tekening of picto(gram) van de inhoud kan worden geplakt.

Hoe het Wat uitgevoerd moet worden, kan met het Waar zichtbaar gemaakt worden. Je kunt bijvoorbeeld placemats met foto's van de gezinsleden maken, zodat duidelijk is waar iedereen zit. Op de placemats staan ook een bord en het bestek afgebeeld. Hierdoor kan het kind gemakkelijker zelfstandig de tafel dekken (zie CD). Ander voorbeeld: zet twee bakjes op de werktafel. In het linker bakje zitten kaartjes met Wat het kind moet doen. Als het kind een taak klaar heeft, legt hij het kaartje op zijn kop in het rechter bakje en begint hij aan de taak die nu bovenop ligt in het linker bakje (zie ook op de cd-rom: Emil).
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8.4 Wanneer

Het begrip tijd (het Wanneer) kun je in de Puzzel van Vijf heel letterlijk, gekoppeld aan het Wat, interpreteren. Wanneer begint het Wat en even belangrijk (tot) hoe lang duurt het? Kinderen met autisme ontlenen heel veel zekerheid aan de tijd. De tijd geeft een duidelijke samenhang aan in de dag. Dingen die op vaste tijden gebeuren zijn zekerheden die elke dag weer terugkomen.


'Om 7.00 uur sta ik op, om 8.30 uur begint de school. Om 15.30 uur ben ik klaar en ga ik weer naar huis. Om 18.00 uur ga ik eten. En als papa thuiskomt gaan we naar voetbal.'


Alex (7) komt elke avond uit bed. Bij doorvragen blijkt dat hij op vrijdagavond, als papa naar sport is en de kleintjes slapen, weer uit bed mag komen om gezellig met mama samen chips te eten. Alex heeft er alleen geen zicht op welke dag van de week het is, daarom komt hij elke avond zijn bed uit. Zijn moeder schrijft voor hem op de kalender welke dag vrijdag is. Vanaf dat moment blijft Alex de andere dagen in bed.


Aangepast aan de behoefte van het kind kun je voor hem de tijden 'Op de klok' aangeven, maar ook de volgorde waarin het Wat plaatsvindt. Volgorde hoort ook bij het Wanneer. Dit wordt in de zogenaamde dagschema's op kindercentra en scholen voor speciaal onderwijs daarom vaak gebruikt.De ervaring heeft geleerd dat juist vrijetijdsmomenten problemen opleveren. Hieruit is de uitdrukking ontstaan: 'Niet-ingevulde tijd is kliertijd.' Als er tijd is waarop het kind geen taak heeft, ervaart hij deze onduidelijkheid als erg onprettig; hij daardoor zelfs in paniek raken. Je kunt zijn gevoel vergelijken met staan op drijfzand. Als gevolg hiervan kan hij ontzettend vervelend gedrag laten zien. Of hij trekt zich terug in zijn wereldje of vervalt in zich herhalende handelingen (fiep). Niet-ingevulde tijd komt het meest voor na school tussen 16.00 en 18.00 uur, op woensdagmiddag, in het weekend en tijdens vakanties.Ouders verwachten dan dat het kind gaat spelen, maar een kind met autisme kan het vermogen missen om zichzelf aan het werk te zetten. Vooraf de tijd inplannen helpt hem dan.
Denk bij niet ingevulde tijd ook aan loze minuten (net buiten je gezichtsveld verkoopt je zoon zijn zusje een optater) of aan overgangsmomenten tussen (deel)taken. Vervelende momenten voor het kind, doordat het hem op dat moment niet duidelijk is wat hij moet doen. Ook de maaltijd is een moment dat heel moeilijk kan zijn en waarop er ruzie kan ontstaan door niet ingevulde tijd.

Bart zit met zijn ouders en zusje aan tafel. Wanneer hij zijn eten op heeft, kijkt hij om zich heen en ziet dat hij als eerste zijn bord leeg heeft. Hij denkt hardop: 'Ojee, nu moet ik wachten.' Bart weet namelijk heel goed dat hij pas van tafel mag als iedereen zijn bord leeg heeft. Bart bedenkt iets om zijn tijd in te vullen. Hij vraagt zijn moeder of hij van tafel mag om te plassen. Maar zij vindt dat hij tot na het eten moet wachten. Vervolgens vraagt hij om water. Als hij dat krijgt, drinkt hij tergend langzaam zijn glas leeg, om maar de tijd te doden.


Bart is zo creatief dat hij zelf oplossingen bedenkt voor zijn moeite met niet-ingevulde tijd. Bij veel kinderen lukt dit niet, zodat menige maaltijd wordt verpest.
Wanneer een kind wel start bij de begintijd maar de eindtijd hem onbekend is, kan het volgende gebeuren.

Er wordt buiten gezongen, met de hele klas, voor de hoofdmeester. Meester weet dat wachten voor Jelle zonder taak heel moeilijk is.Tijdens de toespraak zegt de meester daarom: 'Jelle, jij houdt de boom vast.' Jelle doet dit graag. Het geeft hem een taak, ingevulde tijd. Als de toespraak voorbij is en de les weer begint, is Jelle nergens te bekennen. Hij blijkt nog steeds de boom vast te houden, want meester vergat de eindtijd erbij te vermelden ('Als de toespraak voorbij is, mag je weer naar de klas gaan.')


Voor veel van deze kinderen is het omgaan met de opdracht 'Nu iets doen' heel moeilijk, omdat zij verwerkingstijd (puzzeltijd) nodig hebben. Doe het liever zo: 'Over vijf minuten ga je de Lego opruimen, daarna gaan we eten', of: 'Als je je stripboek uit hebt, hang je je jas aan de kapstok.'Wachten is ook een probleem. Wat is nu het Wat als je moet wachten? Voor iedereen is dat al vervelend, maar een kind met autisme kan daar echt niet tegen. Hij voelt zich onveilig zonder het Wat. Geef hem als hij moet wachten een taak die past bij de omstandigheden (bijvoorbeeld auto's tellen, hinkelen of iets lezen). Wat na het Wat volgt is ook iets wat voor veel kinderen van belang is. (Denk aan drijfzand). Er begint dan een nieuwe taak Geef duidelijk aan, als het kind dat nodig heeft, welke taak (het Wat) je bedoelt, dan ben je voorspelbaar.
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8.5 Wie

Omdat een kind met autisme op veel momenten nog afhankelijk is van personen in zijn omgeving, kan het voor hem van essentieel belang zijn te weten Wie de ander is die hem helpt of wat de ander doet als hij uit het zicht is. 'Wat doe ik? Wie is erbij betrokken? Wat doet de ander en is hij consequent in de uitvoering?' Zo nodig wil het kind weten: 'Bij Wie kan ik terecht voor hulp tijdens deze taak?' Het is niet vanzelfsprekend dat het kind zich meldt bij de pleinwacht na een incident; andere kinderen horen dit eenmaal en maken er voortaan gebruik van. Voor menig kind met autisme is het van belang te weten wat een ander doet als hij uit zijn gezichtsveld verdwijnt, en wanneer hij die belangrijke ander weer zal terugzien Je kunt je dat voorstellen alsrjouw filmpje van taken gaat zich scheiden van het zijne. Hij kan dat goed hanteren, als hij maar weet wanneer jij je weer bij hem zult voegen. Benoem dit en koppel het aan tijd of aan een activiteit, dan geef je hem duidelijkheid. Bijvoorbeeld: 'lk ga naar beneden de telefoon opnemen. Als ik klaar ben met bellen, kom ik weer bij jou.' Of: 'Jij gaat nu slapen. Papa en mama drinken beneden koffie en gaan om 10.00 uur ook slapen. Als het licht is, zie ik jou weer terug.'


Ik ken veel kinderen die door dit laatste 'wonderzinnetje' zijn gaan slapen, in plaats van bijvoorbeeld te liggen wachten tot de ouders naar bed gaan.

Het kind kan het Wat ook aan een vaste persoon koppelen. Als het een poosje door mama naar bed wordt gebracht kan het heel moeilijk gaan doen als papa dat een keer doet. Soms koppelt het kind iets al aan elkaar, nadat het éénmaal heeft plaatsgevonden.

Jos krijgt een erg boze bui als tante op bezoek komt, moeder heeft er haar handen vol aan. Wat blijkt: toen tante de vorige keer op visite kwam, nam ze spekkies mee. Deze keer verwacht Jos weer spekkies, maar tante heeft geen spekkies bij zich. Jos heeft niet het vermogen om zijn verwachting te verwoorden. Maar hij laat wel door zijn negatieve gedrag zien dat er iets niet klopt. Dit komt doordat hij in zijn hoofd de 'spekkies' en 'tante' aan elkaar gepuzzeld heeft. Dit beeld heeft hij in de map Tante opgeslagen. Nu is de realiteit anders dan zijn beeld daarvan. Hij heeft moeite met veranderingen en laat dat merken ook.

Het kind heeft verwachtingen ten opzichte van de volwassene.


Papa zegt bij het naar bed brengen bijvoorbeeld altijd: 'Lekker pitten!' Als hij dat eens vergeet, kan Kim niet slapen. De samenhang die ze herkent, hanteert ze star.


Volwassenen kunnen het kind tegemoetkomen op voor hem belangrijke punten. Dat geeft hem een veilig gevoel. Papa is voorspelbaar, omdat hij altijd zegt. 'Lekker pitten.'


Als een kind thuis veel duidelijkheid krijgt en er komt bijvoorbeeld visite, dan veranderen de personen op dat moment, en kan hij zijn vaste taken mogelijk niet meer uitvoeren. Hij raakt dan van slag, want het plaatje klopt niet meer. Om die reden ga ik als hulpverlener slechts bij uitzondering op bezoek als het kind thuis is.


8.6 ‘Zesde puzzelstuk': Waarom


Duidelijk zijn met behulp van de "Puzzel van 5" is de kern in de begeleiding van het kind met autisme. Ging het niet om autistische kinderen, dan zou het Waarom hier logischerwijs in thuishoren. Daar zij de samenhang vaak niet zien, doen kinderen met autisme dingen uit gewoonte of omdat het zo hoort, zonder zich om de achterliggende reden te bekommeren. Daarom hoort 'Waarom' niet thuis in de kern van de "Puzzel van 5". Aan de ene kant lijkt het
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kind weinig belangstelling te hebben voor de achterliggende reden, kan hij zelfs boos worden of weglopen als je het hem uitlegt omdat hij niet begrijpt waar je het over hebt. Aan de andere kant vraagt het kind, zeker als er sprake is van een wat hogere intelligentie, naar het Waarom van de zaak. Daarom hoort Waarom ook bij de "Puzzel van 5", maar dan als achtergrondinformatie, die ook op toegesneden wijze aan het kind moet worden aangereikt.

Het hele gezin is druk in de weer om in het nieuwe huis de verhuisdozen op z'n plekte krijgen.Tom (14) zit in een hoekje rustig zijn Suske en Wiske-stripboek te lezen. Hij begrijpt niet dat er van hem verwacht wordt dat hij meehelpt. Waarom zou hij ook... hij heeft zin om te lezen!


Eigenlijk is een waaromvraag ook een vraag om duidelijkheid. Daarom vragen waaromvragen bij kinderen met autisme om auti-antwoorden.Een auti-antwoord is niét een antwoord op inzicht, bijvoorbeeld in de bus:

'Gijs sta eens op voor die dame.' 'Waarom?' 'Omdat ze al wat ouder is.' 'Nou, en?'


Dit lijkt een brutaal antwoord van Gijs, maar hij ziet de samenhang niet tussen opstaan en oudere dame.Een auti-antwoord is ook niet een antwoord op gevoel.

'Ruim jij even de tafel af.' 'Waarom?' 'Omdat ik me niet zo lekker voel, kun jij me wel even helpen.' 'Nee, doe ik niet!'


Een auti-antwoord is een antwoord dat zekerheid geeft en houvast biedt, omdat de feitelijke antwoorden zijn gebaseerd op afspraken en regels. Het kan een waaromvraag zijn naar zekerheid en/of voorspelbaarheid waarmee het kind wil controleren of dat wat altijd al zo ging, blijft bestaan.

'Waarom moet ik de tafel afruimen?' 'Omdat het je beurt is', of: 'Omdat ik het zeg. Omdat dat de afspraak is', of: 'Omdat alle kinderen van jouw leeftijd dat doen.'

'Waarom moet ik naar school?' 'Om te leren.' 'Maar ik wil niet naar school.' 'Alle kinderen gaan naar school.' 'lk hoef toch zeker niet elke dag naar school?' 'De regering heeft besloten dat kinderen vijf dagen in de week naar school moeten. Jij dus ook. Klaar, dat doen alle kinderen tot ze 18 jaar zijn, daar praten we niet meer over.' Heerlijk, geen discussie, dat geeft hem rust!


Als je wilt dat het kind iets doet, geef je na een waaromvraag een auti-antwoord en plaats je het Wat direct in de tijd door aan te geven Wat erna komt.


'Waarom moet ik naar bed?' 'Om te slapen."lk wil niet.' 'Je gaat. Over vijf minuten pakje je tas op, zeg je welterusten en ga je naar boven.'


Moeder wil Jules even weg hebben, omdat ze een gesprek over hem heeft met een hulpverlener. Jules vraagt:'Waarom moet ik naar tante Carla?' 'Omdat dat is afgesproken. Je gaat daar - 'De Sims' spelen. Ik haal je om 17.00 uur op en dan eten we pannenkoeken.'


Frits roept helemaal overstuur, vanachter de computer waar hij samen met zijn zus zit: 'Waarom mag ik nou nooit aan de beurt...? Zij mag altijd ...!' Moeder weet dat dit niet waar is, maar met de autibril op negeert zij deze uitroepen. Zij zegt directief, hiermee de structuur aangevend, tegen de twee ruziënde kinderen: 'Ik maak nu een afspraak met jullie: om de beurt mogen jullie tien minuten spelen. Zijn de tien minuten om, dan mag de ander. Kijk naar de klok. Frits begint nu. Om 15.30 uur mag Marjan.'
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9 Op weg naar auti-communicatie


Een kind met autisme heeft baat bij duidelijkheid en voorspelbaarheid, wat bijvoorbeeld bereikt kan worden met de "Puzzel van 5". Maar het is ook belangrijk om je communicatie aan te passen. Zoals het kind alles anders doet, communiceert het ook anders. Hij kan niet anders, door zijn anders zijn. Daarom zul je zijn communicatie moeten leren begrijpen en je daarop afstemmen. Om deze speciale communicatie te kunnen begrijpen, kijken we eerst hoe normale communicatie verloopt, zonder autisme.


9.1 Natuurlijke communicatie als basis

Van de normale communicatie zijn we ons vaak helemaal niet bewust. We praten met de ander zonder er bij stil te staan hoe het gesprek verloopt. Toch zitten er in een goed lopend gesprek verschillende elementen waarvan we kunnen zeggen dat de communicatie er ontspannen en soepel door verloopt. Natuurlijke communicatie noemen we basiscommunicatie. Bij natuurlijke communicatie vindt de uitwisseling over en weer plaats. Hiervoor hebben we het volgende symbool:
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Dit verkeersbord staat voor de wederkerigheid in basiscommunicatie. Informatie wordt over en weer uitgewisseld. Mensen doen dit met woorden, gebaren, gezichtsuitdrukkingen, lichaamstaal en intonatie van de stem. Als je met elkaar in gesprek bent, let je op de ander. Je hebt aandacht voor wat de ander als boodschap uitdraagt. Je volgt hem, kijkt hem aan en maakt oogcontact. Je bent vriendelijk in je houding, gezichtsuitdrukking en manier van spreken. Je nodigt als het ware de ander uit om verder te praten.
Als diegene bezig is met zijn verhaal, reageer je daarop door te knikken of iets te zeggen. Als de ander klaar is, neem je de beurt over om te reageren. Al deze onderdelen noemen we de elementen, bouwstenen van natuurlijke basiscommunicatie. Deze manier van communiceren gebruiken veel mensen intuïtief en van nature.

9.2 Van natuurlijke naar auti-communicatie


Natuurlijke communicatie bestaat dus uit veel elementen. En bij het kind met autisme zit daar nu net het probleem. Door zijn beperkte inzicht in het eigen en andermans innerlijk (TOM), en doordat hij het grote geheel niet kan overzien (CC), heeft hij problemen met de meeste elementen. Hij is dus echt niet in staat om op onze wijze te communiceren. Hij doet het op zijn eigen manier. Anders, maar dat wil niet zeggen: verkeerd.
Omdat hij onze wijze van communiceren niet kan gebruiken, moeten wij zijn manier van communiceren leren herkennen en ons daarbij aansluiten. Doordat je de kenmerken (zie verder) leert herkennen, kun je in de communicatie de autibril opzetten, om zo beter op de behoefte van het kind te kunnen reageren. Deze communicatie met het kind noemen we auti-communicatie. In de auti-communicatie is er sprake van éénrichtingsverkeer. Met de autibril op kun je dit herkennen.
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Dit verkeersbord staat symbool voor de auti-communicatie. Het kind kan zich niet aanpassen aan onze communicatie. Hij krijgt de witte pijl, want hij heeft voorrang. Wij zullen onze communicatie (onderste pijl) moeten aanpassen. Door gebruik te maken van de auti-bril kunnen wij ons beter op hem afstemmen. Allereerst zul je moeten begrijpen hoe hij communiceert, spreekt en onze taal begrijpt. Dit wordt aan de hand van drie mindmaps uitgelegd. Voor onderstaande kenmerken in de communicatie geldt, dat het kind hiervan in meer of mindere mate hinder kan ondervinden. Dit is dus ook weer voor ieder kind verschillend.
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10 Mindmap Contact maken


De mindmap 'Contact' maken bevat kenmerken die kunnen opvallen in de wijze waarop het kind met autisme contact maakt.

10.1 Beperkte wederkerigheid

Opvallend is dat een kind met autisme communiceert vanuit 'ik'. Daardoor is er in gesprekken minder sprake van wederkerigheid. Hij houdt veelal zijn eigen verhaal in plaats van dat hij mét je praat. Dit komt doordat hij zich moeilijk op jou kan afstemmen. Je verwacht te veel van een kind met autisme als je aanneemt dat hij net als ieder ander een meelevend of meedenkend mens kan zijn. (De schaarse keren dat hij dit laat zien, ervaren ouders vaak als een cadeautje.)

Mama komt net uit haar werk, waar ze heeft gehoord dat een collega ernstig ziek is. Robbert-Jan (14) komt uit school en vertelt over de steen die hij heeft gevonden. Mama vertelt hem over de ziekte van haar directe collega, die vorige week nog op bezoek was. Robbert-Jan zegt alleen: 'Mooi glad is hij. En zo'n mooie kleur...'


Opvallend bij kinderen met autisme is de geringe interesse in de belevingswereld van anderen. De beperkte TOM maakt dat het kind het gedrag van mensen om zich heen niet begrijpt, en het daardoor ook niet kan voorspellen. Hierdoor is het voor hem moeilijk om mensen te volgen, vriendschap te sluiten of onderhouden. In onze communicatie met het kind moeten wij hier rekening mee houden. We kunnen hem niet vragen zachtjes te doen voor een klein zusje, dat slaapt, want afstemmen op de ander lukt niet. (Wat is trouwens zacht?) Samen een opdrachtje uitvoeren of een spelletje spelen zal alleen lukken als een bepaalde uitwisseling of afstemming aanwezig is, anders gaat het mis. Wat kunnen wij eraan doen om deze moeizaam verlopende zaken te verbeteren? Geef hem daar waar het misgaat een regel hoe hij het de volgende keer wél moet doen. Je zult vriendschappen ook langer moeten begeleiden, meer regels moeten stellen en de ander voor het kind voorspelbaar moeten maken.
Je bent als het ware een tolk van het kind naar de omgeving en omgekeerd.
Laat hem eerst zijn verhaal vertellen voordat je met hem contact maakt. Pas daarna kan wat jij zegt bij hem binnenkomen.

10.2 Eigen behoeftebevrediging


Het kind zoekt meestal contact met de ander om dat wat hij proberen wil voor elkaar te krijgen; de eigen behoeftebevrediging staat voorop. De ander is daartoe voor hem vaak alleen maar een instrument. Bij kinderen met een lagere intelligentie valt dit extra op. Zij kunnen je echt aan de mouw meetrekken naar wat ze willen hebben, net zoals peuters dat doen. Kinderen met een hogere intelligentie en autisme kunnen het wat mooier verpakken.


Het liefst zit Jasper de hele dag op zijn zolderkamer, in het donker achter zijn computer. Hij komt niet naar beneden voor een gezellig gesprekje. Hij communiceert alleen om dingen te weten te komen, om antwoord op een vraag te krijgen of om geholpen te worden. Bij Tamer is het minder extreem, hij maakt contact en zo op het eerste gezicht een gezellig praatje.Toch, als je goed luistert, wil hij vooral graag zijn eigen verhaal kwijt.


Dit hoort bij kinderen met autisme. Zij kunnen dit niet veranderen, en dat zullen we moeten accepteren.Als we iets voor elkaar willen krijgen, bijvoorbeeld een afspraak maken wanneer we samen iets gaan doen, dan moeten we dat eerst in zijn rooster inplannen. Lang niet alle kinderen acccepteren het dat wij zomaar hun rooster plannen. Ze willen overleg en erbij betrokken worden. De valkuil hierbij is, dat je in discussie gaat.(zie uitleg Waarom? 8.6).

10.3 Communicatie niet kunnen aanpassen


Het kind kan zijn communicatie niet aan een ander aanpassen. Hij heeft een eigen manier van vertellen en wat hij zegt kan hij maar op één manier uiten. Om achter zijn denken en beweegredenen te kunnen komen, zul je hem meer moeten vragen over details dan over het grote geheel. Er kan namelijk een andere vraag schuilen achter een mededeling, vraag of telkens herhaalde zin: de 'vraag achter de vraag'. Door gebrek aan inzicht in het eigen innerlijk komt die vraag er niet als zodanig uit. Vanuit zijn omgeving krijgt hij daardoor vaak niet het gewenste antwoord, wat veel frustratie kan opleveren. Soms weet hij niet eens dat hij met een vraag zit; veelal zit er achter de mededeling behoefte aan de "Puzzel van 5".


Alex (6) speelt in de kamer op woensdagmiddag, na de lunch. Hij vraagt aan mama: 'Wanneer gaan we eten?' Moeder antwoordt: 'We hebben toch net gegeten?' Alex vraagt het opnieuw: 'Ja, maar wanneer gaan we weer eten?' 'Heb je dan nog honger?', vraagt moeder. 'Nee', zegt Alex. Moeder begrijpt er niets van.

We zetten de autibril op en kijken naar de vraag achter de vraag: heeft eten voor Alex nu met honger te maken? Nee, dat is het niet. Vanuit onze kennis kijken we nu naar wat onduidelijk is voor Alex.


Moeder denkt: de woensdagmiddag duurt veel te lang voor hem. Hij kan het niet overzien. Zijn vraag zou je eigenlijk moeten vertalen in: 'Wat ga ik allemaal doen totdat we weer gaan eten?' Als moeder deze tijd met hem in overzichtelijke activiteiten opdeelt is het 'hongerprobleem' van Alex opgelost.
Als Arnold speelt op zijn speelkleed, waarop wegen staan afgebeeld, vraagt hij waar zijn oude kleed gebleven is. Moeder begrijpt de vraag die hier achter zit, en in plaats van alleen: 'Op zolder' te antwoorden, vraagt ze: 'Vind je die fijner?' Arnold kan daarop aangeven dat dat inderdaad zo is, omdat het oude kleed rustiger is van opzet en kleur.

Doordat hij taal letterlijk neemt en deze niet kan aanpassen aan de situatie, kan het zijn dat hij andermans woorden niet begrijpt.


Maarten zit in de klas in de kring. Meester zegt: 'We zijn klaar. Zetje stoel maar weer achter je tafel.' Dit lijkt een duidelijke opdracht, maar terwijl alle kinderen alweer bij hun tafeltje zitten, zit Maarten nog op zijn plekje in de kring. Maarten heeft niet begrepen dat met 'we' ook hijzelf wordt bedoeld. Voor Maarten is het nog nodig dat hij persoonlijk wordt aangesproken.


Het is voor kinderen met autisme niet te begrijpen dat je iets in de ene situatie wel mag zeggen en in de andere niet.


Thuis wordt gesproken over de dikke en de dunne buurman. Lara (19) gebruikt deze omschrijving ook rechtstreeks tegen de buurman: 'Hé, dikke buurman, ik heb een ijsje.'

Wij zullen onze communicatie aan die van het kind moeten aanpassen, omdat andersom gewoonweg niet gaat. Het vraagt teveel inzicht van Lara om te begrijpen dat je zoiets niet tegen de buurman zegt. Je kunt drie dingen doen.


1. Het woord 'dik' - dat zij gebruikt voor deze buurman - afsluiten en daar iets nieuws voor in de plaats zetten.
2. De buurman op de hoogte brengen en het verder zo laten.
3. Lara een regel geven; thuis zeggen wij dikke buurman en als je hem ziet zeg je Hans.

10.4	Nauwelijks kunnen delen van aandachten gevoelens


Bij een kind met autisme valt het al vroeg op dat hij moeilijk iets kan delen met een ander, als het hun beider aandacht heeft. Samen genieten blijft daardoor beperkt. De omgeving moet er juist in dit geval alert op zijn dat zij het genieten van hem wel blijven benoemen, zelf blijven genieten van dit unieke kind en aandacht met hem blijven delen. Dus: op aangepaste wijze het natuurlijke basiscontact vasthouden.


'Kijk, Jan. Mama heeft nieuwe schoenen aan. Mooi, hè?' Jan (8), zml-leerling, kijkt vluchtig over de schoenen heen en richt zich dan weer op zijn boekje.


Moeder heeft met haar zinnetje even gedeelde aandacht van Jan gehad. Ze verwacht niet dat hij haar complimenteert met de nieuwe schoenen, want dat heeft hij nog niet geleerd. Toch is het in het belang van Jan dat hij attent gemaakt wordt op (veranderingen in) zijn omgeving.
Moeder kan Jan een beleefdheidszinnetje aanleren(zie hoofdstuk 21).

10.5	Oogcontact


Voor veel kinderen met autisme is het moeilijk om tijdens een gesprek volop oogcontact te maken. Dit doen zij vaak kort en snel, wat ook wel 'vluchtig oogcontact' genoemd wordt. Ik hoor wel eens: 'Hij maakt goed oogcontact, dus hij kan geen autistische stoornis hebben.' Niets is minder waar. Oogcontact maken kun je aanleren en bovendien hebben niet alle mensen met een vorm van autisme moeite met het aankijken van de ander.
Het is wel zo dat de informatie die de ogen van de ander hem geven, een kind met autisme weinig zegt. Maak daarom zelf minder oogcontact, zeker als je merkt dat hij er last van heeft. Anders krijgt hij mogelijk te veel overbodige prikkels binnen, wat hem remt in zijn functioneren.

10.6	Toewenden naar de ander


Sommige kinderen met autisme staan met hun rug naar je toe en praten dan wat. Dit blijkt dan voor jou bedoeld te zijn. Zij hebben nog niet geleerd om zich tot iemand te wenden maar 'lanceren' hun woorden in de ruimte. Het kan zijn dat zij de ander nog niet hebben ontdekt als middel om hun doel te bereiken. Het kan ook zijn dat zij het moeilijk vinden om iemand aan te kijken.
Het is ook mogelijk dat zij taal nog niet hebben ontdekt als middel om te communiceren. Dit besef kan opeens via een onverwachte weg komen.

Tim (6) praat niet, maar toch hoor je af en toe een woordje uit zijn mond komen.Totdat moeder ontdekt dat als ze zingt, Tim probeert haar laatste woordje na te zeggen. Ze gaat dit oefenen met Tim. In het begin zingt ze langzaam en herhaalt telkens hetzelfde. Zo komt de spraak van Tim op gang.


Tims moeder sluit heel goed aan bij wat hij aan initiatieven laat zien. Moeder blijft oefenen door te blijven zingen. Daarnaast wordt pré-verbale logopedie opgestart. Tim kletst nu iedereen de oren van het hoofd. Door het oefenen met zingen ontdekt Tim waar het stemgeluid vandaan komt. Hij gaat steeds meer letten op de mond van moeder. Waar hij eerst nog afgewend bleef staan als moeder sprak, wendt hij zich nu naar haar toe als zij begint te praten.


Wij zullen er alert op moeten zijn dat een kind met autisme ondanks dat het is afgewend het wel tegen ons kan hebben. Tevens moeten we er rekening mee houden dat hij wel hoort wat we zeggen, ook al kijkt hij niet.


10.7	Communicatie bij spanning


De communicatie verslechtert als het kind meer gespannen wordt. Die gespannenheid geeft dan aan: 'Geef mij duidelijkheid in het hier en nu. Geef mij vat op mijn leven door te voorspellen wat er gaat gebeuren. En 'geef me de 5.' Als het kind gespannen is, kun je het best je zinnen zo kort mogelijk houden. Vriendelijkgestelde commando's helpen hem meer dan uitleg over wat hij allemaal wel of niet zou moeten doen. Zeg gewoon vriendelijk maar beslist wat je wilt dat hij gaat doen en geef hem duidelijkheid op de "Puzzel van 5". Dit kun je ook omschrijven als: terugvoeren naar het Wat. De taak is duidelijk en neemt de spanning bij het kind weg.
Wijs hem op datgene wat zichtbaar is om hem af te leiden. Stop hem wanneer hij teveel praat want hij maakt zichzelf hiermee in de war. Negatief gedrag bij spanning kun je het best negeren. Geef het kind liever wat te doen.

10.8	Indirect contact


Het kind maakt soms gemakkelijker contact via een voorwerp (bijvoorbeeld, handpop, knuffelbeest, briefje, tekening, telefoon). Voor hem is dit soms makkelijker dan wanneer hij iemand moet aankijken. Hiervan kun je gebruik maken wanneer je met hem communiceert. Zeker als het gaat om belangrijke leermomenten. Voordeel is dat het minder oogcontact vraagt. Je kunt hierdoor de hoofdlijn makkelijker vasthouden, omdat gebruik van papier een geheugensteun biedt. Eventuele tekeningen ondersteunen het beelddenken van het kind.


De moeder van Yvonne gebruikt na schooltijd een handpop om met haar na te praten over hoe de dag op school was. Zonder pop krijgt moeder haar niet aan de praat. De pop is een middel dat Yvonne helpt om te vertellen.


10.9	Vlakke mimiek


Veel kinderen met autisme hebben een vlakke gelaatsuitdrukking. Omdat zij de levendige gezichtuitdrukkingen van de ander niet kunnen begrijpen, zullen zij zich dit zelf niet makkelijk eigen kunnen maken.
Je kunt het kind hier vaardiger in maken door samen foto's te bekijken van de mimiek van verschillende mensen. Door deze te analyseren en daar woorden aan te koppelen, ziet het kind steeds meer dat gezichten hetzelfde kunnen uitdrukken (bijvoorbeeld boos, blij of verdrietig), ook al verschillen ze in details. Dit geldt uiteraard ook voor lichaamstaal. Door foto's van zijn eigen 'gekke bekken' te maken, kun je hem ook leren zien waartoe zijn eigen gezicht in staat is.
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11 Mindmap Spreken


In de mindmap Spreken zijn de kenmerken opgenomen die kunnen opvallen aan het spreken van een kind met autisme.

11.1	Echolalie (papegaaien)

Een kind met autisme is een kei in het onthouden van wat de ander zegt, om dat dan weer te gebruiken op andere plaatsen en momenten. Soms is dat gepast, soms ook niet. Maar altijd is het voor de omgeving een valkuil. Het blijkt dat hij zich de woorden die hij gebruikt niet eigen heeft gemaakt.Controleer daarom, door middel van terug- of doorvragen in gesprekken, of hij wel begrijpt wat hij zegt.

'Je zegt dat je de juf geweldig creatief vindt. Wat doet de juf dan dat jij dat vindt?' 'ledere dag dat ik op school kom, is mijn juf er al', antwoordt Maaike. Maaike heeft gehoord dat haar juf creatief is, maar weet niet wat het woord betekent. Zou ik niet hebben doorgevraagd, dan zou ik denken dat Maaike het woord creatief juist wel kan gebruiken en dat juf dus echt creatief is.

11.2	associatie

Een 'één op één'-associatie is een absolute koppeling die een kind maakt van verschillende puzzelstukjes. Bijvoorbeeld een koppeling tussen een persoon en een voorwerp, tussen een taak en een vaste plaats, of een taak en een vaste tijd. Maar ook woorden en een bepaalde situatie of persoon kunnen worden gekoppeld; alles is mogelijk. De koppeling is absoluut en wordt daarom door het kind star doorgevoerd. In onze ogen is zo'n koppeling vaak vreemd. Ook in de communicatie kan het kind blijvend verschillende zaken aan elkaar koppelen.

Peter heeft twee juffen, waarvan er een de haren in een staart draagt. Peter heeft de koppeling tussen juf en staart gemaakt en zegt: 'Staartje komt vandaag.' Deze naam heeft hij haar gegeven. Hij kent haar echte naam, maar als hij haar moet benoemen, blijft hij Staartje zeggen. (detailwaarneming)
Een begeleidster van het logeerhuis komt de woonkamer binnen, waar Hans en Sam iets aan het doen zijn dat niet mag. Sam ziet haar en roept tegen Hans, die PDD-NOS heeft: 'Ze komt eraan.' Maanden later noemt hij haar nog: 'ze komt eraan!'

1-1 - associaties zijn opgeslagen in een map in de hersenen. Deze map kun je ook afsluiten, mits je er een nieuwe map voor in de plaats zet.


Als Gert (24) een vrouw ziet met een grote cup, zegt hij altijd hardop: 'lk zie twee grote borstenl' Tegen Gert wordt gezegd wat hij wèl mag doen: handen voor de mond en zeggen: 'Ik zie twee grote borsten.'


Gert heeft een lage intelligentie. Met iemand met een hogere intelligentie kun je bijvoorbeeld afspreken dat hij die woorden in zijn hoofd houdt, alleen denkt.


11.3 Wijze van spreken,communiceren van een kind met autisme


De stem van een kind met autisme kan eentonig klinken omdat hij niet kan begrijpen wat intonatie van een stem betekent. Hij kan dit ook niet goed nadoen of ovememen van de ander. Daarnaast kan het zijn dat de manier waarop hij praat volwassen klinkt of belerend, zoals een schooljuf. Dit heeft alles te maken met zijn beperkte mogelijkheden om zich af te stemmen op de omgeving en leeftijdsgenootjes. Hij weet niet Hoe dat moet.
Een gedicht van mijn vader geeft goed weer hoe hij worstelt met onze manier van communiceren. (Maar zijn wijze van uitdrukken, zoals in dit gedicht, is er niet minder bijzonder om).

		Taal



	Mijn taal zal hier en daar

	iets opgeblazen klinken,
	maar dat, dat is een ding
	waarin ik uit kan blinken.




	Haast zonder enig denken

	buit ik de woorden uit.
	Modern en antiek
	de hele woordenkliek.




	Ik ben hautain,

	een tikje flets,
	duur gedrag en
	aardig ouderwets.




	Associëren met verstand

	in een gewoon gesprek,
	daarmee ga ik dan
	gladjes op "mijn bek".




	Ze horen me dan springen

	van de hak al op de tak
	en weten niet van binnen:
	ik koppel met gemak.




	Ik mis daarmee de rode draad

	zoals die door gesprekken gaat
	Ik ben irrelevant
	voor anderen irritant.


In een groepsgesprek (of kringgesprek op school) zal een kind met autisme moeite hebben om de anderen te volgen. Alle meningen lopen door elkaar heen en het kind neemt ze als los van elkaar staande puzzelstukjes waar. Als je wilt discussiëren, heb je het vermogen nodig om het grote geheel te overzien en zaken daaruit met elkaar te vergelijken. Ook abstract kunnen denken is vaak een vereiste. Bij kinderen met autisme ontbreken deze vaardigheden meestal. In de regel zul je merken dat zij opvallen doordat ze in zo'n gesprek de verkeerde puzzelstukje aan elkaar plakken.
Je ziet ook wel dat het kind zich buiten de discussies houdt. De discussie die het kind zelf aangaat kan een manier zijn om honderd procent duidelijk te krijgen over hoe iets gaat verlopen. Eigenlijk zijn het vragen die hij stelt en jij beantwoordt. Daarna gaat hij weer in op een detail van jouw antwoord, waarvan jij vindt dat het dan weer niet klopt. Zo ontstaat dan een discussie, terwijl het kind eigenlijk een vraag stelde om meer duidelijkheid te krijgen. De duidelijkheid die het kind vraagt, kun je je ook voorstellen als een vierkante taak. Is daarin voor het kind iets onduidelijk, het hoeft maar iets heel kleins te zijn, dan raakt het van streek of in de war en haakt af. Een kind dat verbaal sterk is, kan ook in discussie gaan over de 'opening'. Aan jou de uitdaging om dit gat te herkennen, en te begrijpen dat dit van het kind alleen maar een vraag is om honderd procent duidelijkheid te krijgen.
Laat je daarom niet verleiden tot discussie, want dat maakt het voor hem alleen maar onduidelijker. Jij kunt het kind helpen door voor hem het gat te sluiten. Dit doe je door op detailniveau uit te leggen wat er aan de hand is en door hierover zo nodig duidelijke afspraken te maken.

Als Rachael 's morgens naar school wil gaan, ziet ze dat haar band lek is.Omdat ze autisme heeft, denkt ze rechtlijnig. Geen fiets, dus niet naar school. Haar moeder denkt hier anders over. Ze belanden in een discussie over het belang van naar school gaan. (Dit is inzicht en Rachael kan dat niet volgen. In haar ogen heeft haar toekomst niets met een lekke band te maken.)
Tijdens de discussie geeft moeder aan dat ze de bus kan nemen. Ze komt dan wel iets te laat, maar dat is beter dan niet gaan. Moeder ziet de onzekerheid in de ogen van Rachael die haast in paniek raakt door deze onverwachte gebeurtenis. Moeder verwacht door in discussie te gaan dat Rachael toch zal gaan, maar tevergeefs. Door de verandering van fiets naar bus is er zoveel onduidelijk dat zij dat niet spontaan aankan. Zij heeft vragen als: 'Hoe gaat dat ook alweer, met de strippenkaart?', en: 'Wat moet ik zeggen als ik te laat de klas in loop?' Rachael is een heel zelfstandig meisje, dat dit soort problemen normaliter zelf oplost, maar door de onverwachte verandering blokkeert ze. Ze wil alleen nog maar thuisblijven. Moeder weet dat, als ze daar eenmaal aan begint, het voor haar kind met autisme al snel een regel wordt.

Wat Rachael nodig heeft, is dat moeder de leiding neemt en beslist over het Hoe en het Wat, nu de situatie gewijzigd is. Moeder doet dit door te zeggen: 'lk pak mijn sleutels, ik breng en haal je met de auto, dan ben je nog op tijd. Na school plak je je band. En morgen fiets je weer zelf naar school.' Moeder gaat dan een discussie uit de weg, geeft duidelijkheid over het Wat en geeft structuur aan in Hoe de zaken gaan verlopen. Tevens geeft ze aan dat dit een uitzondering is en morgen alles weer normaal zal gaan.
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Rachael wil dan toch nog het laatste piepkleine gaatje (stukje onduidelijkheid) dichten, als ze zegt: 'Maar ik heb mijn brood voor school nog niet klaar...!' Moeder sluit ook dat gat voor haar, door te zeggen: 'Jij trekt je jas aan en pakt je tas. Dan smeer ik je brood en gaan we weg.' Pas nu heeft Rachael alles duidelijk, haar paniek zakt weg. Ze kan nu rustig zijn.

11.4 Inhoud


De inhoud van wat een kind met autisme zegt, is een direct gevolg van hoe hij denkt. In hoofdstuk 2 heb ik al uitgelegd dat, doordat hij in puzzelstukjes waarneemt, het denken ook anders verloopt. Zo krom als hij puzzelt in zijn hoofd, zo krom komt het er ook uit als hij wat zegt. Hij gebruikt de stukjes van een andere puzzel waardoor hij de verbanden verkeerd legt. Sommige kinderen kunnen daardoor de zinnen (nog) niet vloeiend maken, hakkelen als het ware. Ze plakken verkeerde dingen aan elkaar, waardoor de logica ontbreekt. Kees is verdwaald en zegt: "lk ben de weg verloren."


Mama huilt. Vincent ziet dit, waarop mama uitlegt dat ze hartzeer heeft. 'Mam, ik weet wel waarom jij je niet lekker voelt. Jij moet van die speciale dingen eten [cholesterolverlagend] van de dokter. Vandaag heb je patat gehad. Daarom heb je nu pijn aan je hart.'


Het inzicht ontbreekt hem dat je van eenmaal patat eten geen hartklachten kunt krijgen. Daarnaast ontgaat het hem dat mama's hartzeer ligt op het relationele vlak.
Wat zijn de gevolgen hiervan voor zijn communicatie? Door zijn beperkte zicht op de ander kan hij erg egocentrisch overkomen. Dit is echter een gevolg van zijn stoornis, waar hij niets aan kan doen. Jij ook niet, behalve hem te accepteren zoals hij is en hem vaardigheden aan te reiken, zodat hij sociaal vaardiger kan worden(zie ook hoofdstuk 21 tot en met 23).
Het kind heeft door zijn beperkte TOM weinig zicht op wat hij zelf wil, fijn vindt of nodig heeft. De omgeving zal hier extra alert op moeten zijn. Want hoe kan een kind hulp vragen als het zelf niet eens weet dat het iets niet kan of iets nodig heeft?

Andreas (3) staat onder de douche en draait aan de knop. Hij zet hem op de heetste stand en blijft rustig staan. Zijn moeder komt op een gegeven moment kijken en ziet dat hij knalrood is. Andreas weet niet wat hij nodig heeft en kan dus ook geen hulp vragen, de pijn verwoorden of zelf handelen.


Vanwege het beperkte zelfinzicht is het voor het kind soms moeilijk om vragen te beantwoorden als: 'Hoe voel je je?' 'Wat wil je hebben?' 'Doe je mee?' 'Wat vind jij ervan?' 'Waar heb je zin in?' Als je merkt dat het kind hier moeite mee heeft, kun je hem helpen door te 'ondertitelen' wat je denkt dat hij wil: 'Je voelt je niet lekker doordat je verkouden bent', 'Jij wilt vast een snoepje, liever dan een koekje', 'Jij doet ook mee met voetballen. Jij vindt dat leuk! Dat weet ik, want jij houdt van voetbal', of: 'We gaan vanmiddag fietsen, dat is fijn.'
Als je hem op deze stellende manier tegemoet treedt, kan hij makkelijker reageren met wat hij wel of niet wil. Het moet dan ook niet je bedoeling zijn om hem jouw wil op te leggen, maar om het hem makkelijker te maken om te weten wat hij wil.

Joost (21) geeft iedereen bij het handen schudden een ferme schouderklap. Hij heeft iemand dat eens zien doen. Vanaf dat moment is hij het bij iedereen gaan doen, zonder te kunnen inschatten of iemand dat op prijs stelt of er last van heeft. Bij de dames komt de schouderklap nogal hard aan. Joost is bijna twee meter lang en behoorlijk sterk. Joost moet nog een regel krijgen bij Wie hij wèl een schouderklap mag geven en Hoe hij dat bij andere mensen moet doen.


Doordat het kind weinig rekening houdt met anderen, ontstaan er vaak conflicten. Zeker tussen broertjes en zusjes. Hij moet bijvoorbeeld altijd de afstandsbediening hebben. Of neemt de gezamenlijke bak chips op schoot en eet hem zo goed als leeg. Vanuit zichzelf kan het kind met autisme maar moeilijk rekening houden met de ander, eerlijk delen. Hij zal dit per situatie aangeleerd moeten krijgen aan de hand van de "Puzzel van 5".
Als je met hem praat moetje er rekening mee houden dat hij de logische verbanden niet altijd ziet. Dit komt door zijn gebrekkige kijk op de samenhang.
De gevolgen voor de communicatie kunnen daardoor groot zijn. De verkeerde puzzelstukjes worden aan elkaar gelegd. Dit kan al gebeuren in taalgebruik. De zinnen komen er dan niet vloeiend uit maar hakkelend.
Van mijn zoon kreeg ik briefjes met daarop: 'mama ik hou van jou, van mama van Sjors'. Zo praat hij soms ook. Het omdraaien van zinsdelen of samengestelde woorden komt ook wel voor.

'Als ik in bed lig, dan slaap ik in val.' Kees gebruikt deze combinatie vaak, doordat hij de woorden zo aan elkaar heeft gekoppeld. Kees gebruikt ook een 'handwasje' en staat voor het 'lichtstop' te wachten tot het groen wordt. Met pasen tekent hij een 'haaspaas'.
Ook heeft Kees in het verwoorden van gebeurtenissen nogal eens de verkeerde stukjes te pakken; zijn verhaal stemt dan niet overeen met de feitelijke gebeurtenissen.
Zo kan Kees gemakkelijk beschuldigd worden van liegen. Het tegendeel is waar, want kinderen met autisme liegen maar zelden. Daar heb je namelijk heel veel TOM voor nodig. Je moet dan wel kunnen voorspellen hoe de ander denkt en reageert en wat, als je liegt, je voordeel kan zijn.Voor een kind met autisme is dat vaak een veel te ingewikkeld geheel om de samenhang daarvan te ontdekken.

Kees' waarheid is een gevolg van zijn manier van koppelingen maken en zijn zicht op de samenhang van het geheel. Het heeft geen zin om hierover te discussiëren, want je kunt hem niet overtuigen van jouw gelijk. Zijn puzzel is gelegd, en hij kan zich niet in jouw gedachtegang verplaatsen. Een verhaal van een kind met autisme kan chaotisch overkomen. Zonder kop of staart, met veel te veel details. Help hem dan hoofdlijnen vast te houden. Sommige kinderen mag je echter niet onderbreken. Ze zijn dan de draad van hun verhaal kwijt en moeten weer van voren af aan beginnen. Dit kan veel geduld vergen.
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12 Mindmap Begrijpen van communicatie

De mindmap 'Begrijpen van communicatie' legt uit hoe een kind de communicatie van een ander begrijpt en hoe je ermee om kunt gaan.

12.1	Hoofd- en bijzaken scheiden

Het kind kan moeilijk hoofd- en bijzaken scheiden in een brij van woorden. Dus het is van groot belang om in korte bondige zinnen, op nadrukkelijk stellende toon (zonder twijfel) en in begrijpelijke taal met hem te communiceren. Begrijpt het kind niet watje zegt, check dan bij jezelf of je wel volledig bent geweest in je informatieverstrekking. Als je wilt laten weten dat je het kind begrijpt, bevestig dit dan door letterlijk te herhalen wat hij gezegd heeft. Kort, bondig en stellend zijn en volledige informatie geven, doe je door gebruik te maken van de "Puzzel van 5". Wees vervolgens duidelijk en voorspelbaar. Dit wil niet zeggen dat je niet lief en gezellig mag doen. Integendeel, dit kind heeft het ook nodig om te horen en te voelen datje om hem geeft, en hem waardeert om wie hij is. Laat dat op een bij hem passende wijze zien en voelen. Gebruik de 'zakelijke' manier om informatie goed te laten binnenkomen. Houd zelf de hoofdlijn van het gesprek vast.
Veel kinderen met autisme hebben er moeite mee om iets kort en bondig te vertellen. Er schieten hen allerlei dingen te binnen, die er eigenlijk niet toe doen.

Roan wil graag vertellen over zijn schooldag. 'Wil je echt alles weten...?' vraagt hij. 'Ja, vertel maar.' Hij is niet te stuiten en vertelt over de dag tot in de kleinste details. Roan kan geen hoofd- en bijzaken scheiden, voor hem zijn alle details even belangrijk.

12.2	Woorden en beelden

Woorden zijn vluchtig. Ze zijn weg zodra ze zijn uitgesproken. Hij kan ze moeilijker in zijn hoofd vasthouden en terughalen, dan beelden van iets dat hij gezien heeft. Maak hiervan gebruik door voor hem of met hem te visualiseren (zie vanaf hoofdstuk 17).

12.3	Informatieverwerkingstijd

Voor hij iets begrijpt en erop kan reageren zal hij eerst de puzzelstukjes aan elkaar moeten leggen om er betekenis aan te kunnen verlenen. Gevolg voor de communicatie is dat hij vaak wat later is met zijn reactie (denktijd is puzzeltijd). De tijd van reageren kan variëren van na enkele seconden tot soms wel na enkele weken. Voor de volwassene is het dan haast niet meer te begrijpen waarover hij het heeft. Door de extra puzzeltijd is hij vaak ook wat trager met werkjes maken, begrijpen hoe iets in elkaar zit of uitvoeren van een opdracht.

Volwassenen willen graag dat een kind iets meteen doet. Geef dit kind puzzeltijd en tijd om de opdracht in zijn programma in te voegen.

12.4	Lichaamstaal en mimiek


Het kind begrijpt de lichaamstaal of mimiek van de ander nauwelijks. Dit komt doordat iedereen, als je naar de details van de gezichtsuitdrukking kijkt, er anders uitziet. Dit biedt het kind onvoldoende houvast. 'Ben je boos?', is de vraag die Geert vaak stelt. Hij ziet het niet, dus vraagt hij het maar. Wij kunnen het kind hierbij helpen - ook al vraagt hij daar niet om - door onze emoties te benoemen en de bedoelingen te verwoorden, die we anders met lichaamstaal zouden laten zien. Dit noem ik ook wel 'ondertitelen'.
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12.5 Complimenteren

Juist een kind met autisme heeft van zijn omgeving een positieve bevestiging nodig. Maar in taal verpakte complimentjes komen bij het kind niet over. Voor hem is het slagen van het Wat vaak prettiger dan het ontvangen van een welgemeend compliment. Koppel daarom een compliment aan concrete feiten of taken, dan zal hij beter begrijpen watje goed van hem vindt. 


Marcel vangt de bal, moeder zegt: 'Goed zo!' Marcel hoort en ziet van alles en daardoor weet hij nu niet dat moeder hiermee het vangen van de bal bedoelt. Zijn het de fluitende vogels of de rijdende auto? Moeders compliment komt wel bij Marcel aan als ze zegt: 'Wat goed dat jij de bal gevangen hebt!'


12.6 Eén ding tegelijk


Het kind kan maar een ding tegelijk. Als hij bijvoorbeeld ergens antwoord op moet geven, stopt hij even met de handeling waarmee hij bezig is. Houd het daarom bij enkelvoudige opdrachten, die zijn gekoppeld aan zijn handelingen.
Voor veel kinderen geldt tevens: als ze eten, eten ze. Er kan dan niet veel meer bij. Aanrakingen van degene die naast hem zit of vragen die gesteld worden leveren al snel frustratie op. Als het kind zelf iets aan het vertellen is, heeft hij er erg veel moeite mee als hij wordt onderbroken. Hij wil zijn verhaal kunnen afmaken. Soms, na een onderbreking, moet hij weer van voren af aan beginnen met vertellen, omdat het plaatje van de puzzel zo in zijn hoofd zit, en niet voor de helft.
Het kind heeft moeite met het maken van keuzes. Dit komt doordat hij de mogelijke gevolgen niet in beeld heeft vanwege zijn gebrekkige zicht op de samenhang daarvan. Je kunt hem helpen door vooraf te selecteren. Je biedt aan wat mogelijk is: 'Wil je sinas of cola?', in plaats van: 'Wat wil je drinken?' Je helpt hem door de keuzemogelijkheden beperkt te houden. Hetzelfde geldt voor overleggen. Ook hierin kan het kind de mogelijkheden en de consequenties ervan niet tegen elkaar afwegen. Overleg alleen datgene met hem, wat hij aankan. Houd meer ingewikkelde overwegingen voor jezelf en deel hem de uitkomst dan mee als een voldongen feit.

Jarno moet van een school in de wijk naar een school voor speciaal onderwijs. Zijn ouders kunnen kiezen uit drie scholen. Als zij deze opties met Jarno bespreken raakt hij helemaal overstuur, omdat hij de gevolgen van de diverse keuzes niet allemaal kan overzien (beperkte CC en TOM). Het gaat beter als Jarno's ouders een keuze maken en hem de uitkomst meedelen: welke school het wordt, wanneer hij er begint, bij welke juf hij komt en op welke dag hij er mag gaan kijken.

12.7 Waarom

Aan kinderen wordt tegenwoordig veel uitgelegd. Het 'waarom' van iets wordt breed uitgemeten. Voors en tegens worden met kinderen besproken. Keuzes worden onderbouwd. Maar hoe moet je daar nu mee omgaan bij een kind met autisme? Duidelijk ben je juist als je dit vooral niét doet. Het kind kan niets met veel woorden; het 'verzuipt' erin. Bovendien kan hij jouw inzicht in de voors en tegens helemaal niet volgen, aangezien hij daarvoor het overzicht en inzicht mist.
Hij vraagt daarom een andere duidelijkheid, die neerkomt op 'Geef mij maar uitleg met feiten, een (leef)regel of afspraak, dan weet ik ten minste waar ik aan toe ben.' Hoe je ertoe bent gekomen, laat hem meestal koud.
Kinderen met een wat hogere intelligentie vragen vaak zelf om het waarom van iets. Ook zij willen geen uitleg op inzicht of gevoelens maar het liefst een uitleg geformuleerd in feiten die gebaseerd zijn op regels en afspraken.
Sommigen gaan juist naar aanleiding van jouw verhaal in discussie. Zij blijven 'Ja, maar ...' zeggen, een gevolg van hun associatieve denken. Wanneer je merkt dat het kind hierdoor in verwarring raakt, geef dan duidelijkheid door zijn denken te stoppen. Kap het 'Ja, maar...' af, of weerleg elk argument met een feit. Feiten verschaffen de broodnodige duidelijkheid.

Max (14 jr. PDD-NOS) zit met zijn ouders en broer Tim aan tafel. Beide jongens hebben een mobieltje naast het bord liggen. Tim tikt iets op zijn mobiel in. Max ontvangt een SMS-je.Vol verbazing roept hij uit: "Hoe kan KPN nu weten dat ik zit te smakken?" Max begrijpt nu niet dat Tim dit SMS-je heeft verstuurd.


Door zijn beperkte TOM geldt dit ook voor gevoelens. Een kind met autisme kan zich niet inleven in Jouw gevoel en daarom is jouw gevoel voor hem geen drijfveer om te doen watje vraagt. 'lk voel me niet lekker ...Wil jij voor mij even de tafel dekken?' Het antwoord zal meestal 'nee' zijn. Doordat het inzicht in jouw gevoel beperkt is, zal hij daar niet of nauwelijks rekening mee houden. Hij ontleent aan jouw gevoel geen motivatie om te helpen. Hoe kun je hem dan zo ver krijgen dat hij doet wat je van hem verlangt? Het kind begrijpt je beter als je aansluit bij zijn logische manier van redeneren. Wanneer je hem feiten en regels te biedt, krijgt hij duidelijkheid over het waarom; dat past bij zijn manier van denken. 'Ik ben ziek [is een feit] en jij dekt om 17.00 uur de tafel [het Wat].'
Hij kan ook weerstand tonen omdat het gaat om een verandering. Ga dan niet in discussie en houd voet bij stuk. (En dat kan moeilijk zijn, als je ziek bent.) Ten slotte zal hij het uitvoeren. Hoe vaker je voet bij stuk houdt, des te makkelijker hij deze opdrachten gaat uitvoeren, mits je hem even verwerkingstijd geeft.
Als hij iets doet waar je echt kwaad om bent, laat dan je boosheid niet merken. Wanneer je dit wel doet verander je als persoon. Hiervan kan hij helemaal van slag raken: de veilige persoon aan wie hij houvast ontleende is weg. Paniek kan het gevolg zijn. Als je wilt dat hij iets niet meer doet, geef hem dan een regel hoe hij het de volgende keer wèl moet aanpakken.
Na jarenlang boos worden op mijn kind kwam ik erachter hoe het werkt. Hij was elke keer zo van slag dat ik weken achtereen dagelijks briefjes kreeg met: 'Ik hou van jou.' Hij dacht telkens dat ik niet meer van hem hield, en wilde met zijn briefjes eigenlijk vragen: 'Hou je nog wel van mij?' Ik heb toen met hem afgesproken dat ik altijd van hem blijf houden. Altijd is: nu en morgen en over tien jaar en ook nog als ik dood ben. Altijd is ook als hij hier niet meer woont, boos op mij is of iets doet dat van mij niet mag. Dit heb ik voor hem op papier gezet en daarbij afgesproken dat ik het voortaan tegen hem zal zeggen als ik boos ben, dat ik de reden zal noemen en zal uitleggen wat ik vind dat hij wèl moet doen en, ik zal niet meer boos worden.
Vanaf dat moment krijg ik geen briefjes meer met 'lk hou van jou', erop. Eigenlijk jammer, maar wel een teken dat we elkaar weer beter begrijpen.



12.8 Taal letterlijk nemen 

Het kind neemt de taal letterlijk. Als Jaap (10) gevraagd wordt zijn handtekening te zetten, doet hij dat graag, maar niet zoals de ambtenaar het bedoelde: 
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Je taalgebruik moet dus concreet en ondubbelzinnig zijn. Grapjes met taal of dubbelzinnige uitspraken kan het kind vaak niet begrijpen doordat hij de dubbele bodem niet ziet. Van sarcastische opmerkingen kan het kind totaal van slag raken.


'Jij bent een lekker ding...!', krijgt Anni te horen. Ze antwoordt: 'Jij kunt mij toch niet opeten?'


'Hee, stuk...!' roept iemand tegen Mar, die daarop verbaasd reageert met: 'lk wist niet dat ik kapot was!'


Ook met negatief gestelde opdrachten kan een kind met autisme vaak niet uit de voeten. Om het te kunnen begrijpen moet hij de fantasie hebben en de samenhang kunnen zien zoals bijvoorbeeld; doe ik dit niet, dan verwacht ze dat wel. Door het ontbreken van fantasie en inzicht in samenhang kun je beter letterlijk zeggen wat hij wèl moet doen, in plaats van dat je zegt wat hij niet mag doen. Dat is dikwijls moeilijk te bedenken, maar het is zeker de moeite waard, omdat het kind dan naar je luistert.
Aan woorden zoals 'straks', 'misschien', 'zo direct', 'weet ik nog niet' en 'eventjes' kan een kind met autisme veelal geen betekenis geven. Vermijd deze zoveel mogelijk en maak concreet wat je bedoelt, zowel in tijd als na Wat. Dit geldt ook voor vragen zoals: 'Wil je even de tafel dekken?' Hij heeft geen zin, dus zegt hij: 'Nee.' Als het van jou uit geen vraag is, stel hem dan ook niet als vraag maar als een mededeling. Dan pas ben je duidelijk.

'Ik heet Erik. En jij?', vraagt de nieuwe leerkracht aan Sebastiaan. 'lk niet', antwoordt Sebastiaan.

Iemand zwaait heel joviaal naar Jan. Die reageert met: 'Niet slaan...!'


Annemieke wil 's morgens niet naar school omdat zij ziek is. Moeder ziet niets aan haar. Annemieke weet stellig dat ze ziek is want juf heeft dat gisteren zelf gezegd. Juf zei: 'Je voelt warm aan, je wordt vast ziek.'


Op het schoolplein van de VMBO danst Evelien. Niet omdat ze dansen zo leuk vindt, maar omdat ze daartoe opdracht heeft gekregen van haar klasgenootjes. Die staan erbij en lachen haar uit.


De juf zegt in het speelkwartier tegen Freek: 'Hier niet voetballen.' Freek pakt de bal op en begint tien meter verder opnieuw tegen de bal te trappen. 
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Juf bedoelt 'op het schoolplein' en Freek denkt 'niet hierop deze plek', dus hij zoekt een nieuw plekje uit op het schoolplein.

Docent tegen Chris: 'Ja joh, schrijf nog maar wat slordiger...!' Wat Chris prompt doet.


Kees boert hardop in de klas. De leraar reageert met: 'Waag dat nog een keertje!' Waarop Kees hem direct geeft waarom hij vraagt. De meester wordt boos op Kees, die zich er écht niet van bewust is iets fout gedaan te hebben. 'Meester zei toch dat ik nog eens moest boeren...?'


Als we met kinderen met autisme van doen hebben, moeten we ons terdege realiseren Wat we zeggen en Hoe. En hen zeker niet de schuld geven van datgene wat we zelf niet duidelijk communiceren.
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13 Andere communicatieproblemen

13.1 Te veel opmerkingen

Als iedereen moe wordt van het commentaar dat het kind geeft, is het de taak van de volwassene om de leiding te nemen en het kind heel beslist te stoppen. Het kind heeft er zelf ook last van als het hem niet lukt om te stoppen. In zijn hoofd wordt het een chaos, en hij oogst alleen negatieve kritiek.


Erik claimt iedereen die hij op zijn pad tegenkomt. Hij begint te praten zonder er rekening mee te houden of die ander wil luisteren. Zo gaat hij maar door over zijn belevenissen. Uit goed fatsoen kun je niet bij hem weglopen, zodat de mensen Erik beginnen te mijden.


Je kunt hem stoppen door een duidelijke stop af te spreken. Dit is een sleutelwoord dat in elke situatie kan worden gebruikt(zie hoofdstuk 18, over hoe je hiermee kunt omgaan).


13.2 Moeite met relativeren


Doordat het kind het verband (de relatie) niet ziet, kan het ook geen informatie groeperen en een plek geven. Hierdoor gaan de prikkels hem overweldigen. Hij kan er niet boven gaan staan of bijvoorbeeld denken: och, het valt wel mee. Of: het is toch zo weer over (relativeren).


Lorraine heeft erg veel last van prikkels van buitenaf die haar overspoelen. Een vlieg die op haar hand landt is een prikkel die ze niet kan negeren. Met al het andere waarmee ze bezig is, houdt ze op. Ze kan alleen nog maar reageren op de vlieg. Als ze naar een logeerboerderij gaat, verstoren de vliegen haar dagelijkse bezigheden ernstig.


De vliegen worden hanteerbaar als ze voor haar worden gerelativeerd. Dit gebeurt door haar een standaardzinnetje te geven: 'Vliegen horen bij de boerderij.' Na enige tijd oefenen heeft zij een nieuwe map in haar hoofd aangemaakt over hoe het leven op eenboerderij eruit ziet: mét vliegen.


Doordat ze het nu kan plaatsen, is ze in staat de prikkel aan de kant te zetten en verder te gaan. Ze stopt de prikkel nu zelf. Ook als ze ergens anders 'geplaagd' wordt door een vlieg, gebruikt ze dit zinnetje en kan ze verder met haar bezigheid.

13.3  Onzichtbare relaties tussen mensen (en dingen)


Mensen hebben relaties; emotionele banden, onderling ongeschreven afspraken enzovoort. Dat is allemaal niet te zien en dus weinig concreet voor iemand met autisme. Hij voelt het niet aan, kwetst - onbewust - daardoor soms anderen of zet zichzelf voor schut, zonder het zelf in de gaten te hebben. Welk gedrag je, tegenover verschillende mensen, moet laten zien is nog moeilijker. Wie kus je wel, wie niet en hoe vaak?

Sjors komt met een blauw oog thuis. In de kroeg heeft hij de fout gemaakt om tegen een jongen te zeggen dat hij het meisje naast hem een lekker ding vindt en wel verkering wil. Uit het gedrag van die twee heeft hij niet begrepen dat ze samen wat hebben.


Door normen in regels op papier aan te bieden, kun je het kind leren zich te gedragen zoals in die situatie passsend is.(zie hoofdstuk 21, over hoe je hem dit kunt leren met het afsprakenschrift).


13.4 Wat niet gezegd wordt


Kinderen met autisme hebben ook moeite met wat er niet gezegd wordt. Dit in tegenstelling tot kinderen zonder autisme, die zich kunnen inleven in een ander.

Moeder huilt omdat opa dood is. Jan (12) reageert met 'Het is 17.30 uur. Ik wil eten.'


Marlieke weet zich te handhaven op de praktijkschool waar ze zit, door het spraakgebruik van de andere kinderen na te doen. Ook de leerkracht spreekt ze met deze woorden toe. Regelmatig wordt ze er uitgestuurd vanwege haar grote mond. Zo bedoelt ze het natuurlijk niet. Hoe moet Marlieke weten dat ze tegen een leraar anders moet praten dan tegen een leerling, als niemand haar dat vertelt? Marlieke moet nog leren wat ze tegen wie mag zeggen.

13.5 Straffen helpt niet


Een volwassene die straft, wil dat het kind leert dat zijn gedrag ongewenst is en dat hij dit niet meer moet doen. Maar straffen werkt niet of nauwelijks voor een kind met autisme. Het vraagt namelijk inzicht van het kind om de straf te koppelen aan het gedrag. Ook al zou het kind dat kunnen, dan nog kan het zich nauwelijks voorstellen wat het gewenste gedrag dan zou moeten zijn. Dit laatste is, voor een heel groot deel van de kinderen met autisme, te ingewikkeld.
De meeste ouders van een kind met autisme ontdekken dat al gauw. Maar in de omgeving kan het wel verbazing wekken dat een ouder zijn kind niet straft, zeker als het kind veel negatief of storend gedrag laat zien. Er wordt nogal eens belerend opgemerkt 'je moet hem wat strenger aanpakken' of: 'geef hem maar eens een weekje aan mij.' Mensen die dit soort opmerkingen maken hebben weinig zicht op de problemen die het kind dagelijks ervaart en nemen de ouders weinig serieus.
Een beloning koppelt het kind vaak aan een bepaalde activiteit. Bij een volgende keer verwacht hij dezelfde beloning, in plaats van dat het leidt tot herhaling van het goede gedrag. De beloning weglaten kan tot gevolg hebben dat het juiste gedrag ook weer vervalt. Het enige datje kunt doen is: vertellen wat hij wèl moet doen en dit zo mogelijk visueel maken.











14 Auti-communicatie gebruiken


Bij
de omgang met een kind met autisme moet je aansluiten bij zijn manier van waarnemen, denken en communiceren. Met jouw kennis over en inzicht in dit unieke kind kun je tot een geslaagd contact komen. Je kunt jezelf de auticommunicatie eigen maken zoals in het voorgaande al is uitgelegd.
Hieronder
zijn aandachtpunten samengevat waarmee je rekening kunt houden als je praat met een kind dat autisme heeft.

Tips voor auti-communicatie:


*	Wees duidelijk en voorspelbaar in je communicatie.
*	Volg eerst zijn verhaal, pas dan kan hij jou volgen
*	Bekijk en volg je kind door de autibril.
*	Hij heeft liever een opdracht dan een vraag.
*	Wees vriendelijk maar beslist in optreden en communicatie.
*	Benoem nadrukkelijk, stellend, concreet en gedetailleerd - op "de 5"- wat je wilt.
*	Laat in jouw manier van praten en doen geen twijfel bestaan.
*	'Ondertitel' jouw en zijn gedrag, gevoel, zintuiglijke ervaring, gedachten en de te verwachten situatie.
*	Vermijd waaromvragen.
*	Zijn pesten is testen ofwel zoeken naar duidelijkheid. Wees dus duidelijker!
*	Pas je grapjes aan of vermijd ze. Gebruik geen sarcasme.
*	Help hem om de draad van het verhaal vast te houden.
*	Ga niet in discussie.
*	Houd je eigen emoties in bedwang.
*	Leg het waarom van iets uit aan de hand van feiten, regels en afspraken, maar niet aan de hand van inzicht of gevoel.
*	Wees eenduidig in lichaamstaal en taalgebruik.
*	Houd in je contact rekening met zijn zintuiggevoeligheid.
*	Wees vriendelijk in houding, gezichtsuitdrukking en intonatie.
*	Vertaal je eigen onmacht niet in boosheid naar het kind maar in een taak (het Wat).
*	Zijn er zaken 'in overweging', deel die dan niet met je kind.
*	Kun je hem nu geen duidelijkheid bieden, geef dan aan wanneer wel.
*	Voel je niet persoonlijk aangesproken bij beledigende opmerkingen.
*	Geef denktijd om informatie te verwerken.
*	Sluit zijn denkmap af als hij in iets blijft hangen.
*	Ondersteun visueel als hij niet doet wat je zegt.
*	Zoek naar de 'vraag achter de vraag'.
* 	Kom afspraken en beloftes nauwgezet na. Houd je aan de afgesproken tijd.







15 Het kind iets leren




Uit ervaring weet ik dat veel kinderen zich verder zouden kunnen ontwikkelen als ze de juiste structuur aangeboden zouden krijgen. Met kennis van de autistische stoornis kun je, kijkend door de autibril, het gedrag herkennen en zien dat het voortkomt uit de stoornis. Hierdoor kun je gemakkelijker bedenken wat het kind nodig heeft om het Wat te begrijpen en aan te leren. Je weet hoe hij communiceert en hoe jij je op hem kunt afstemmen. Uitgangspunt hierbij is altijd: duidelijk en voorspelbaar zijn. Dit ben je als je de "Puzzel van 5" gebruikt en auti-communicatie toepast.

Natuurlijk gaat er ook veel goed en is er gedrag waaraan je niets hoeft te veranderen. Wat goed gaat, gaat goed. Ga geen structuur aanbrengen als het niet nodig is. Maar wat niet goed gaat - en dan kan het gaan om schijnbaar eenvoudige dingen - zul je het kind moeten aanleren, want pas dan ontwikkelt hij zich. Dit kun je doen aan de hand van regels of stappenplannen. We verwachten dat het kind, als je het hem maar vaak genoeg zegt of voor doet, op een gegeven moment iets zelf gaat doen. Maar bij een kind met autisme is dat lang niet altijd het geval. De oorzaak hiervan is het ontbreken van inzicht in de samenhang. Samenhang aanbrengen is daarom het antwoord op zijn vraag. Maak de deelstappen zichtbaar, zodat hij de samenhang voor zich kan zien. Door deze stappen telkens te doorlopen aan de hand van de visuele ondersteuning, slijt de samenhang in zijn hersenen in en maakt hij het zich eigen. Deze visuele ondersteuning kan dan op den duur verdwijnen, als het kind in deze taak zelfstandig geworden is. Hieronder wordt een werkwijze beschreven voor de begeleiding van een kind met autisme naar een zo groot mogelijke zelfstandigheid.

15.1 Afhankelijk van een persoon


Baby's zijn totaal afhankelijk van hun ouders of verzorgers. Normaliter wordt het kind in zijn ontwikkeling steeds zelfstandiger. Als een ouder kind met autisme afhankelijk blijft van de volwassene en daar ook zijn gevoel van veiligheid aan ontleent, is het erg kwetsbaar. 
Als die ander wegvalt of verandert heeft het kind, dat juist zo hecht aan onveranderlijkheid, een probleem. Voor de volwassene is dit een zeer vermoeiende situatie. Het vergt nogal wat om elke (deel)handeling te moeten aansturen. Zoals het ook vermoeiend is om altijd maar duidelijk en voorspelbaar te moeten zijn. 


Kinderen met autisme zijn van nature niet gemakkelijk geneigd zich los te maken van de ouder. De ouder zal dat losmakingsproces bewust in gang moeten zetten, wat vrij onnatuurlijk is. Eigenlijk moet de volwassene proberen zich zo veel mogelijk overbodig te maken voor het kind. Door hem bepaalde middelen aan te reiken (bijvoorbeeld door hem te leren op een vaste tijd te douchen, zodat de ouder dat niet meer hoeft te zeggen) vervalt, in meer of mindere mate, de persoonsafhankelijkheid. 

In het belang van het opgroeiende kind moeten de ouders keuzes maken om zich langzamerhand terug te trekken uit situaties waarin, gezien de leeftijd van het kind, begeleiding niet meer passend is. Omdat het kind wel aansturing nodig heeft, kan een visuele structuur die rol gaan vervullen.




15.2 Afhankelijk van structuur

Afhankelijkheid van een gevisualiseerde volgorde geeft veel meer voorspelbaarheid en duidelijkheid dan persoonsafhankelijkheid. Alles gebeurt op een vast tijdstip, op een vaste plaats, met vaste personen, op een vaste manier. Het kind is afhankelijk van die structuur omdat het anders (nog) niet in staat is zelfstandig taken uit te voeren.


Het is de bedoeling dat de omgeving die structuur voor het kind aanbrengt, maar alleen daar waar nodig (niet 'structureren om het structureren'). Het gaat er juist om dat deze structuur een hulpmiddel is om weer een stap zelfstandiger te worden. Mogelijk kan het kind later zelfstandig functioneren, zonder dit hulpmiddel.




Jan slaat een bladzijde om van zijn pictomap (zie hoofdstuk 16) en ziet een plaatje van een sok. Hij trekt zijn sok aan. Daarna hetzelfde met de andere sok. Jan slaat weer een bladzijde om en ziet zijn onderbroek. Dan trekt hij zijn onderbroek aan.




Zelfstandig taken kunnen uitvoeren, al dan niet met behulp van visuele ondersteuning, blijft bij kinderen met autisme altijd een zelfstandigheid onder voorwaarden.




Hans doet dagelijks boodschappen bij de supermarkt. Op een dag is de stoep opgebroken. De weg naar de supermarkt is voor Hans nu niet meer herkenbaar. Hij draait zich om en loopt zonder boodschappen huiswaarts. Hans kan best zelfstandig boodschappen doen. Maar de voor hem belangrijke details moeten wel aanwezig zijn, anders raakt hij in paniek.




Als een kind het stadium heeft bereikt waarop hij zelfstandig taken kan uitvoeren, zie je vaak dat hij opeens veel flexibeler met veranderingen kan omgaan. Juist doordat hij zich deze gewone gang van zaken eigen heeft gemaakt heeft hij een houvast om veranderingen aan te kunnen. Op plotselinge veranderingen kun je het kind voorbereiden. Met begeleiding kan de verandering ook voorspelbaar gemaakt worden.




Bij Geraldine thuis eten ze altijd op woensdag patat. Maar de patat is op. Moeder zegt dan: 'Vandaag eten we geen patat maar macaroni, want de patat is op. Volgende week woensdag eten we weer patat.' Geraldine is nu in staat om met de verandering om te gaan. De taak (het Wat = patat eten) wordt in de tijd gezet (volgende week woensdag). Dit is een vorm van zeggen; wanneer wèl! In de tijd zetten is erg helpend voor het kind. Het staat gepland dus is het Okay.




In het begin zal de taak die zelfstandig wordt uitgevoerd nog vaak plaats- of tijdgebonden zijn. Op den duur kan het kind dit ook leren generaliseren naar andere plaatsen of situaties toe. In schema ziet deze ontwikkeling er als volgt uit.
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15.3 Zelfstandig

Het kind met autisme onderneemt uit zichzelf vaak geen actie om tot ontwikkeling te komen en blijft afhankelijk van volwassenen. Om hem te helpen zich te ontwikkelen zal de volwassene zelf actie moeten ondernemen. Het persoonsafhankelijke kind wordt dan met hulp structuurafhankelijk en, na voldoende training, zelfstandig. Opvoeden van een kind met autisme in antwoord op zijn anders denken in CC, EFen TOM ) vind je terug in het schema .




Gert-Jan (18), zml-school, woont in een woongroep waar hij eenmaal per week de beurt heeft om tafel te dekken. Doordat hij het grote geheel niet kan overzien vergeet hij telkens hier en daar bestek. Hij moet daarbij geholpen worden omdat hij anders kritiek van de anderen krijgt. 

De begeleiders bekijken waarin ze zelf niet duidelijk genoeg zijn. Gert-Jan heeft een visualisatie nodig: per bord steeds opnieuw zien dat er een mes, vork en lepel naast horen. Dit kan bijvoorbeeld met een briefje, dat hij meeneemt van bord naar bord. 

Om ook duidelijkheid over de tafelschikking te krijgen wordt gekozen voor placemats met een bord, mes, vork en lepel erop getekend, leder heeft zijn eigen kleur. Op de plaats van het bord staat op iedere placemat een foto van degene die op die plek hoort te zitten. Is er eens iemand afwezig, dan weet Gert-Jan dat hij de placemat in de kast kan laten en hoeft hij voor diegene niet te dekken. 

De begeleiders laten de placemats eerst aan Gert-Jan zien, de volgende dag gaat hij ze gebruiken. Op afstand wordt hij ondersteund, zolang als nodig is. Zo kan hij zelfstandig tafeldekken, maar hij blijft nog een poosje structuurafhankelijk, want de placemats blijven nodig. Als het tot zijn mogelijkheden behoort slijt het in en zal hij op den duur tafel kunnen dekken zonder op de placemats te kijken. In het bejaardencentrum, waar hij in de catering werkt, is hem dit systeem ook aangeleerd. Zo kan hij ook daar meer zelfstandig werken (generaliseren naar een andere plaats).
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16 Ondersteunen in
de ontwikkeling




16.1Taken aanleren


- Normaliter moet
er bij de opvoeding wel eens een opdracht herhaald worden, maar echt aanleren in de zin van trainen is nietnodig. Bij een kind met autisme moet dat wel: je zult het Wat steedsbewust moeten aanleren. Daarbij zul je met het volgende rekeningmoeten houden:


- Kies één taak tegelijk (het Wat) om te veranderen. Breng
samenhang aan in je opdracht door de "Puzzel van 5" te gebruiken. Neemde tijd en kies een rustig moment, om dit met hem te bespreken.Bereid je voor op weerstand van het kind tegen de veranderingdie je voorstelt, want dat hoort nu eenmaal bij een kind met autisme. Ga dan echter nooit in discussie; daar wordt hij alleen maarmeer verward van. Breng het Wat als een vaststaand feit waaraanniet valt te tornen.


- Lukt dat, probeer dan op alle vijf onderdelen van de
"Puzzel van5" de verandering vijf dagen lang onafgebroken te laten plaatsvinden. Uit ervaring is gebleken, dat bij het grootste gedeelte vande kinderen het Wat dan al redelijk duidelijk is. Daarna hebben zenog zeker een week nodig om het goed te laten inslijten, dat islanger dan bij een ander kind. Verander dus ook niet te snel als hijhet zich nog niet eigen lijkt te hebben gemaakt(zie ook hoofdstuk 19, over de takenlijst).


- Als het de verandering minimaal vijf dagen (consequent
op 'de 5')heeft ervaren, is hij eraan gewend en wil hij niet meer terug. (Teruggaan is immers weer een nieuwe verandering.) Kies zo mogelijkeen rustige periode uit om de verandering in te zetten (bijvoorbeeld niet tijdens feestdagen). Vertel het kind pas over de op handen zijnde verandering als je zeker weet hoe en wanneer alles gaatgebeuren.


- Ga er niet van uit dat het kind zal meedenken.Treed daarom
nietin overleg over de gang van zaken. In de meeste gevallen overvraag je hem hiermee, vanwege zijn onvermogen het grote geheelte overzien; oorzaak en gevolgen zijn een moeilijk punt. Voor hemis het fijner om te horen Wat er gaat gebeuren, Hoe, Wanneer, Waaren met Wie. Dat geeft duidelijkheid.

16.2	Controleer jezelf

Voert het kind de taak nog niet (dat wil zeggen communiceert hij of doet hij iets niet zoals jij wilt), geef hem dan niet op zijn kop maar zet de autibril op en kijk naar jezelf. Vraag je het volgende af.
* Gebruik ik nadrukkelijk genoeg mijn auticommunicatie om duidelijk en voorspelbaar te zijn op de "Puzzel van 5"? Controleer hoe jouw communicatie naar het kind was. Was het begrijpelijk voor hem?(Zie hoofdstuk 14).
* Als hij het Wat nog niet uitvoert, is dat een teken dat ik niet duidelijk genoeg ben geweest.(Zie ook hoofdstuk 19, over de vragenlijst bij de takenlijst.)

16.3	Takenlijst


Soms zijn er situaties waarin meerdere opvoeders zich met het kindbezighouden. Of het kind moet een voor hem complexe situatie aanleren. In beide gevallen maken we gebruik van de zogenaamde 'takenlijst'(zie paragraaf 16.9). Het voordeel van het invullen van deze lijst is dat de vijf punten per deelhandeling stap voor stap aan bod komen. Hierdoor is de kans op duidelijkheid en voorspelbaarheid zo groot mogelijk. Voor de verschillende opvoeders wordt de afstemming zo in detail inzichtelijk gemaakt. Ook is het mogelijk om aan de hand van de ingevulde takenlijst de deeltaken, zoals ze onder elkaar zijn vermeld, in (bijvoorbeeld) een pictosysteem te visualiseren.


16.4	Visualiseren


Maak gebruik van de sterke kant van het kind: leren via beelden. Als het niet lukt datgene wat je wilt zeggen te benoemen, maak het dan zichtbaar. Dit kun je doen met behulp van pictogrammen, foto's, tekeningen, een afsprakenschrift, gebaren, enzovoort. Leg hem de kant-en-klare visualisatie voor, en vertel wat de bedoeling is. Laat stap voor stap zien wat er gaat gebeuren. Maak een afspraak wanneer de laatste keer is dat deze taak (het Wat) op de oude manier plaatsvindt en wanneer jullie de nieuwe taak gaan inzetten. Zo kan het kind de stap van persoonsafhankelijk naar structuurafhankelijk maken.


16.5	Volharden


Met behulp van visuele ondersteuning leert het kind dat het Wat opeenvolgende deelhandelingen heeft en dat deze steeds onveranderlijk op elkaar volgen. Hierdoor slijt de taak langzamerhand in. Het kind zal op een zeker moment in staat zijn een gedeelte of zelfs de gehele taak uit te voeren.


Door deze deelhandelingen voor het kind in beeld te brengen bied je hem de voorwaarde om het - als dat ten minste tot zijn verstandelijke mogelijkheden behoort - in te laten slijten. Op deze wijze kan hij het zich eigen maken, en groeit de zelfstandigheid. Wees niet te snel met het verwijderen van de zichtbare ondersteuning. Het kind zal zelf aangeven wanneer hij daar aan toe is. Houd de ondersteuning na verwijdering bij de hand, want een terugval na ziekte of na een verandering is heel gewoon. In de periode van inslijten blijft toezicht meestal nodig.

16.6	Toezicht


Het kind zal altijd een vorm van toezicht nodig blijven hebben, ook als hij meer volwassen wordt. Ondanks het aangeleerde om te kunnen overleven blijft de autistische stoornis immers bestaan. Neem in je bejegening zo veel mogelijk afstand, maar blijf in de buurt om hem te kunnen ondersteunen. Let wel op, want als je in je ondersteuning taken van hem gaat overnemen kan dat terugval betekenen naar persoonsafhankelijkheid. Houd de ondersteuning daarom zo minimaal mogelijk en zet hem direct weer zelf in het Wat. Sluit zo nodig af wat je voor hem deed;


Mama heeft jou voor één keer geholpen omdat je veters in de knoop zaten. De volgende keer kun jij weer helemaal alleen je veters strikken.


16.7	Robot


In de literatuur wordt weleens gewezen op het gevaar dat je van je kind een robot maakt. Telkens zul je de keus moeten maken tussen het kind persoonsafhankelijk laten (onzeker voor hem, zwaar voor de volwassene) of structuurafhankelijk laten worden. Bij structuurafhankelijkheid doet hij de dingen exact zoals je ze hem aangeleerd hebt. Zijn gedrag kan dan op een aangeleerd kunstje lijken, wat je robotachtig zou kunnen noemen. De volwassenen met autisme die ik heb gesproken, zijn echter maar wat blij met de 'kunstjes' die zij zich eigen gemaakt hebben. Zij houden zich daarmee staande in deze maatschappij. Je kunt het kind helpen niet te star te worden door niet te krampachtig om te gaan met spontane veranderingen die zich voordoen. Dit kun je doen door hem rustig voor te bereiden op een plotselinge verandering, ik doe dit altijd met een vaste zin: 'Dit is een verandering.'
Zo'n zin geeft houvast, en dat is op zo'n onzeker moment broodnodig. Geef hem een paar minuten om de verandering te kunnen verwerken ('in te puzzelen'). En vertel hem of het eenmalig is of dat het vanaf nu anders gaat. Op deze wijze kweek je geen robot maar geef je het kind een hulpmiddel in handen om zichzelf te kunnen redden in onverwachtse situaties. Hij kan tegen zichzelf zeggen; 'Blijf rustig. Dit is een verandering.' Dat toverwoord is een structuurtje waarvan hij afhankelijk wordt, zodat hij niet in paniek raakt (van persoonsafhankelijk naar structuurafhankelijk). Hoe meer veranderingen (lees, uitzonderingen van een map) hij leert, hoe flexibeler hij is.
Misschien zie je het gebruik van schema's, lijsten en afspraken als een beperking van de keuzevrijheid van het kind. Maar kijk je door de autibril, dan weet je dat een kind dat ongewenst gedrag vertoont - en dat moet groeien - niet zonder kan.

Ruth en vader wachten op de trein, die tien minuten vertraging heeft. Ruth wordt er onzeker door. Vader verwoordt de map treinreizen nog eens helder voor haar: 'treinen rijden altijd op vaste tijden. Een uitzondering is: als er iets kapot is aan de trein. Dat is nu zo. Als hij gemaakt is, komt hij eraan. Het duurt tien minuten, zegt de omroeper.'


Deze feiten stellen Ruth gerust. Deze trein is een late trein; de volgende trein rijdt weer op tijd. Vader weet niet echt of de trein kapot is, maar dat is niet van belang. Belangrijk is dat Ruth er rust in vindt dat deze trein een uitzondering is en dat de volgende weer normaal rijdt(zie hoofdstuk 4, als een computer).


Jan (10) luisterde lange tijd niet naar moeder, maar nu doet hij precies wat zij hem vraagt. Hoe heeft moeder dit voor elkaar gekregen? Zij wil dat hij zijn jas opruimt, die altijd overal in de kamer rondzwerft. Normaal gesproken zou je zeggen: 'Jan, ruim je jas op.' Jan zou dit makkelijk moeten kunnen. Maar Jan heeft autisme en zonder te reageren puzzelt hij door, hij is niet tot actie te bewegen, wat moeder ook zegt. Nu zet zijn moeder de autibril op en bedenkt wat hij nodig heeft; communicatie die duidelijker is.


Het volgende heeft moeder heel bewust, aan de hand van de "Puzzel van 5'', tegen Jan gezegd:


* Wat. Concreet en duidelijk: 'Jas ophangen', in plaats van: 'Jas opruimen.'
* Hoe. Details zijn voor hem heel belangrijk, dus zegt moeder: 'Aan het lusje...'
* Waar. Normaal gesproken neem je aan dat een tienjarig kind weet dat een jas aan de kapstok hoort en zou dat niet benoemen. Maar met de autibril op kan moeder daar nu aan toevoegen: 'Aan de kapstok in de gang.' Hierdoor brengt zij nog meer samenhang aan.
* Wanneer. Moeder wil dat het meteen gebeurt. Maar met de autibril op weet ze dat hij eerst deze informatie moet verwerken, en daarnaast wil afmaken waarmee hij bezig is. Dus zegt zij: 'Over vijf minuten', of: 'Als de puzzel klaar is die jij aan het leggen bent, ga je je jas aan het lusje ophangen.'
* Wie. Zij kan extra duidelijk zijn door te zeggen: 'Jan, jij hangt over vijf minuten je jas aan het lusje, op de kapstok in de gang.'
Door je opdracht te formuleren, aan de hand van deze "Puzzel van 5", verhelder je de samenhang van het Wat.

16.8 Structuurafhankelijk van Jan


Misschien is het je opgevallen dat het visualiseren van wat Jan moet doen in het voorbeeld nog ontbreekt. Jan is (en blijft) op deze wijze afhankelijk van personen die hem zeggen wat hij moet doen. De opdracht komt op deze manier voor Jan onverwachts, dit kan steeds opnieuw weerstand oproepen en het kan heel lang duren voor het inslijt. Jan wil graag dat de zaken voorspelbaar zijn. Dit is voor de personen die hem begeleiden op den duur erg belastend en zo kan Jan zich niet optimaal ontwikkelen; hij blijft persoonsafhankelijk. We kunnen Jan verder helpen door de volgorde van de deeltaken zichtbaar te maken en die aaneengesloten aan te bieden. Bijvoorbeeld door naast de kapstok picto's van de taak op te hangen; zijn oog valt er bij binnenkomst direct op. Voor hem kan het van belang zijn dat deze taak vast tussen twee andere taken in zit.
1	Thuis komen, deur open.
2	Jas ophangen.
3	Tas uitpakken.
4	Tas ophangen.
5	Broodtrommel en schriftje, naar de keuken.
6	Drinken en lekkers.

'Jas ophangen' heeft nu een vaste plek in het dagritme van Jan (het Wie) gekregen, waardoor hij weet wanneer (het Wanneer) hij de jas moet ophangen (het Wat). Tevens weet Jan dat hij zijn jas aan de lus moet ophangen (het Hoe), en dat hij dat aan zijn eigen haak aan de kapstok (het Waar) moet doen.
Hoe heeft moeder hem dit aangeleerd? Bij binnenkomst wijst moeder Jan de eerste week op de picto's op de muur naast de kapstok. Jan herinnert zich de afspraak en gaat aan het werk; hij is nu structuurafhankelijk geworden. Na een poosje hoeft zijn moeder hem zelfs niet meer te helpen herinneren. De samenhang is ingesleten.
Na thuiskomst hangt Jan zijn jas op en pakt zijn tas uit. Hij zet zijn melkbeker en broodtrommel op het aanrecht. Daarna krijgt hij in de kamer iets te drinken, met wat lekkers erbij. Jan heeft deze handelingen achter elkaar geautomatiseerd, maar dat wil niet zeggen dat de picto's weg kunnen. Op momenten die voor Jan moeilijk zijn, kan hij ze weer hard nodig hebben (bijvoorbeeld na de vakantie of bij de overgang van winterjas naar zomerjas). Op den duur kan ook dit vervallen.


16.9 Takenlijst invullen


Omdat het gaat om een beperkt aantal deelhandelingen, kunnen Jans ouders het jas ophangen overzien zonder hulp van een takenlijst. Wel hebben zij de lijst gebruikt om de ochtend in kaart te brengen. Doel hiervan is zichtbaar te maken wat vader anders doet dan moeder bij de bejegening van Jan. Doordat vader het anders doet dan moeder, zijn de zaken misschien minder voorspelbaar en duidelijk voor Jan. Dit verduidelijken, en voortaan dezelfde aanpak hanteren, kan bij Jan leiden tot het eerder herkennen en inslijten van het aaneengesloten 'deeltakenfilmpje'.
Bij sommige zaken is het prima dat vader het anders doet dan moeder. Zo zingt moeder altijd een liedje voor het naar bed gaan en papa nooit. Jan weet dit, en het vormt geen probleem. Hierin hoeft dus ook geen verandering te worden aangebracht. Verander niet wat goed gaat en het kind aankan als je gaat structureren. Bekijk alleen of het kind de zaak 'gemakkelijk' aankan of dat je hem moet helpen bij het opdelen van een taak in deeltaken. Alleen bij datgene wat wel problemen geeft, is het van belang om te kijken of de ouders er wel op eenzelfde manier mee omgaan. Met moeilijk gedrag geeft Jan aan dat hij moeite heeft met iets wat voor hem onduidelijk of onvoorspelbaar is.
Vraag je als ouders af of de uitvoering (het HOE) duidelijk en voorspelbaar samenhangt met de taak (het Wat) waaraan deze is gekoppeld. Wanneer je de takenlijst gaat invullen, vraag je dan bij ieder onderdeel af: zij alle 5 de puzzelstukjes duidelijk (genoeg) voor het kind? De takenlijst helpt tevens om zicht te krijgen op de ontwikkeling van het kind. Per taak komt hier aan de orde of het kind hierin persoonsafhankelijk, structuurafhankelijk of zelfstandig is. Het onderstaande schema laat deze ontwikkelingen bij Jan zien.
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* Met hulp van mama wordt hij wakker en kleedt hij zich aan (persoonsafhankelijk).
* Met hulp van een schema kan hij zich zelf wassen (structuurafhankelijk).
* Hij kan zelfstandig plassen en naar beneden gaan (zelfstandig/zelfredzaam).

Door zoiets simpels als de wekker zetten voor Jan, kan hij al structuurafhankelijk worden in plaats van persoonsafhankelijk. Zijn ouders gebruiken hiervoor een kleine multomap met insteekhoesjes. Daar zitten witte vellen in met, in de volgorde van aankleden, steeds een picto per bladzijde.
Door dit een langere tijd achter elkaar te gebruiken, slijt de volgorde van de deeltaken er bij Jan in en kan hij, zonder ondersteuning, zelfstandig deze taken uitvoeren. Het volgende voorbeeld laat zien hoe je een probleem concreet kunt maken.

De ouders van Bert (8), groep 5, hebben de volgende hulpvraag. 'Bert gaat steeds zijn eigen weg en hij doet niet wat wij van hem vragen. Wat we ook hebben geprobeerd, we kunnen Bert maar niet bereiken.'


Om met deze vraag aan de slag te kunnen, brengen we de grote vraag terug naar een klein, concreet onderdeel. Wat willen de ouders van Bert nu het liefst als eerste veranderd zien? Al het andere blijft nog even rusten. Lukt het op dit ene punt, dan gaan we deze manier ook stap voor stap toepassen op andere aspecten. Berts ouders willen graag dat hij, als hij geroepen wordt voor het eten, ook meteen aan tafel komt.
Ook bij zo'n probleem - en alle andere problemen - kun je "Geef me de 5" gebruiken. Hiermee gaan de ouders van Bert dan ook aan het werk. Zij vragen zich - met de autibril op - af of zij naar Bert toe wel duidelijk genoeg zijn.
* Wat. Berts ouders realiseren zich dat aan tafel komen een aparte taak voor hem is. De overgang van tv-kijken naar aan tafel komen, is voor Bert te moeilijk. Hij moet dan snel omschakelen en dat is een probleem. De taak op zich is wel duidelijk, want met de regelmaat gaat het al goed.
* Hoe. Als moeder Bert roept voor het eten, moet hij meteen de tv uitzetten en aan tafel komen. Dit komt onverwachts en is daarom onvoorspelbaar. Onvoorspelbare dingen brengen hem in de war en van zijn stuk, daardoor gaat hij boos reageren.
* Waar. Bert heeft geen moeite met zijn plaats aan tafel.
* Wanneer. Berts ouders merken dat er voor etenstijd geen vaste tijd is. Hierdoor kan Bert zijn favoriete programma niet altijd afzien. Ook dat is een onduidelijkheid die tot boosheid leidt. Bert wil graag precies weten wanneer hij aan de maaltijd moet beginnen.
* Wie. Moeder roept Bert altijd als het eten klaar is. Bert is hierdoor persoonsafhankelijk.



Berts ouders realiseren zich dat het aan tafel komen voor hun zoon aan duidelijkheid te wensen overlaat. De oorzaak van de conflicten komen daar vandaan.
De ouders bespreken met elkaar wat de beste manier is om zo goed mogelijk bij Berts behoeften aan te sluiten. Zij kiezen ervoor om zich voortaan aan een vaste volgorde te houden. Bert zet zelf de tv uit als zijn favoriete programma is afgelopen, en loopt dan direct naar de tafel waarop het eten al klaarstaat. Zij bespreken deze verandering met Bert en geven hem een geheugensteuntje door een briefje naast het beeldscherm vande tv te plakken. Ze spreken af dat de verandering morgen ingaat (voorspelbaar maken).
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Bert moet een aantal dagen herinnerd worden aan de nieuwe afspraak. Moeder doet dit voordat zijn lievelingsprogramma begint. Zo is zij voorspelbaar en stoort zij hem niet in zijn programma. Na een dag of vijf is het 'Televisie uitdoen en aan de eettafel gaan zitten', al goed in zijn eigen dagprogramma ingesleten. Zijn ouderswachten nog een week om de verandering goed te laten beklijven. Hierna kunnen zij met een volgende verandering op eenzelfde wijze aan de slag gaan.
Bert was voorheen steeds afhankelijk van personen, die hem riepen voor het eten. Dit kwam voor hem altijd onverwacht doordat het op wisselende tijdstippen gebeurde. Daardoor kreeg hij nooit duidelijkheid over hoe zijn volgorde van taken op dit punt in elkaar zat. Voor hem voelde dat niet veilig, daarom bood hij weerstand. Door de verandering wordt Bert afhankelijk van het lijstje op de tv (structuurafhankelijk). Na enige tijd heeft Bert het het lijstje niet meer nodig, voor hem is het dan een logisch en samenhangend geheel geworden. Hierdoor krijgt hij overzicht en daardoor greep op een stukje van zijn leven. Bert voelt zich hier heel gelukkig bij.

16.10 Leren generaliseren

Als het kind zich een taak (het Wat) heeft eigengemaakt, wil dit nog niet zeggen dat hij dit ook automatisch in een andere situatie zal toepassen.Met dit generaliseren kan hij problemen hebben. Hij koppelt het Wat dan aan een vaste plaats, zodat hij het ergens anders niet denkt te kunnen doen.


Kirsten eet op school witbrood maar weigert dit thuis.


Jan plast en poept thuis op de wc. Als het gezin ergens anders is doet hij het echter vaak in zijn broek.


Naar een andere plek toe moet transfer plaatsvinden. Dit kan bijvoorbeeld door een visualisatie van de wc te nemen (picto) die Jan thuis gebruikt. Als Jan dan weggaat neemt hij deze picto mee. Deze picto brengt samenhang tussen het Wat (plassen, poepen) en het Waar (wc). Meer samenhang wordt er gecreëerd wanneer dit door een vaste begeleider op een vast tijdstip plaatsvindt.


16.11 Haalbaarheid


Of een kind met autisme geheel zelfstandig tot het uitvoeren van een taak (het Wat) kan komen, hangt af van de volgende punten.


* Verstandelijke vermogens van het kind.
* De mate waarin het kind last heeft van zijn autisme.
* Mogeiijkheden van de ouders of omgeving om het kind te kunnen begrijpen. (De autibril op kunnen zetten is een voorwaarde om hem op de juiste wijze te begeleiden naar een zo groot mogelijke zelfstandigheid.)
* Omgevingsfactoren, zoals gezinssamenstelling, behuizing, een (lichtere) vorm van autisme bij een ouder, broer of zus. Deze maken het bovenstaande stappenplan moeilijker te realiseren maar zeker niet onmogelijk. Wel dient er rekening gehouden te worden met een iangere tijd van inslijten. Onderbrekingen van huisgenoten zal de onveranderlijkheid van de "Puzzel van Vijf" tijdens het inslijten teniet doen.

Jos is bezig zich aan te kleden via een stappenplan. Als zijn broer binnenkomt,ziet hij dat als een nieuwe taak in zijn stappenplan. De volgende dagen heeft hij hier nog steeds last van. Daarna weet hij het weer zeker; broek aantrekken komt na sokken aantrekken. Zijn broer hoort daar niet tussen.

16.12 Voorbeeld uit de alledaagse praktijk

Justin (11), PDD-NOS, groep 7, denkt heel associatief en absoluut. Op een dag doet zijn zusje Judith (7) iets negatiefs, waarop hij de absolute koppeling maakt 'Judith is stom'. Hij kan haar gedrag niet als eenmalig zien. Vanaf dat moment is alles wat Judith doet in zijn ogen negatief. Hij steekt dat niet onder stoelen of banken. Zijn ouders kunnen zeggen en doen wat ze willen, luisteren doet hij niet. Daarnaast bepaalt hij zelf wat hij zegt en hoe de dingen moeten gebeuren. Doen zijn ouders hier niet aan mee, dan wordt hij kwaad en agressief. Zijn ouders zijn hier bang voor. Op het laatst draait het hele huishouden alleen nog maar om Justin. Dit heeft grote negatieve gevolgen voor alle gezinsleden. Tot zijn moeder op een dag, in tranen, om hulp komt vragen. Dit is het begin van een verandering die al met al anderhalf jaar in beslag neemt. Keerpunt is het invoeren van: 'Stop!' Dit is voor de ouders van wezenlijk belang voor het herwinnen van hun gezag. Het betekent dat zij weer gaan bepalen wat Justin wel en niet mag zeggen en doen(zie hoofdstuk 18).
De ouders hebben door het 'Stop!', in combinatie met zeggen wat Justin wel mag doen, een handvat om de situatie ten goede te keren. Onder de overheersende, haatdragende Justin zit een jongetje dat, om te overleven in een wereld vol onduidelijkheid en onvoorspelbaarheid, zich een strategie heeft eigengemaakt: alles in eigen hand houden. Een jongetje dat niet kan zeggen: 'Help mij dit leven te leven', maar het indirect, door zijn gedrag, uitschreeuwt. Voor ieder kind, maar zeker voor een kind met autisme, is niets erger dan veel dingen zelf te mogen bepalen. Kinderen willen van ouders een duidelijk kader, regels waarbinnen alles zich afspeelt. Dat geeft hen een gevoel van veiligheid. Als een kind te veel zelf moet regelen en beslissen, ontbeert het die veiligheid. Hierop ontwikkelt het onbewust overlevingsstrategieën. De ouders van Justin begrijpen dit heel goed, maar ze weten niet Hoe ze de situatie moeten veranderen. Met behulp van 'Geef me de 5' leren zij stap voor stap hun gezag terug te winnen, in plaats van steeds te doen wat Justin wil. Justin moet leren dat zijn ouders nu wel eens 'nee' zeggen en meer rekening gaan houden met hun eigen wensen en die van zijn zusje. De veranderingen vinden stapsgewijs plaats.
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* Stap 1. De tafelschikking wordt veranderd, zodat broer en zus niet meer naast of tegenover elkaar zitten, en moeder er altijd tussen zit. Hierdoor wordt de kans op oog- en lichamelijk contact verminderd, zodat er minder prikkels zijn voor Justin. Tevens heeft moeder Judith in haar blikveld, zodat het gemakkelijker is om Judith evenveel aandacht te geven als Justin.
* Stap 2. Justin krijgt de zolderkamer, zodat broer en zus elkaar minder hinderen.
* Stap 3. Bij elke negatieve uitlating van Justin over Judith zetten ouders de 'Stop!' in.Tevens worden er afspraken gemaakt over wat hij wèl moet zeggen of doen.
* Stap 4. Voor Justin geldt zeker dat niet-ingevulde tijd kliertijd is, met Judith als dagelijks slachtoffer. Justin krijgt vaste taken toebedeeld en de invulling van zijn vrije tijd wordt bekeken. Justin vindt een 'baantje' op de kinderboerderij, waar hij al gauw dagelijks te vinden is.

* Stap 5. Er komen duidelijke afspraken in zijn afsprakenschrift, bijvoorbeeld over wie er wanneer achter de computer mag zitten, wie het konijn mag vasthouden e.d.
* Stap 6. Justin gaat af en toe uit logeren, om de ouders te ontlasten en ze alle tijd en aandacht even helemaal op Judith kunnen richten. Nadat deze veranderingen stap voor stap zijn ingevoerd, verbetert de relatie tussen broer en zus aanzienlijk. Justin is zelfs in staat zijn zusje te helpen met de computer.



Dit voorbeeld laat zien hoe belangrijk het is om een kind met autisme niet alles te laten bepalen. Dit is voor hem niet goed en ook niet voor de andere gezinsleden. Zoals iemand die in een rolstoel zit zijn huis aanpast met een lift, moet ook dit gezin 'autisme aangepast' worden. Maar behalve de 'lift' moet er ook een 'trap' zijn, zodat iedereen ruimte krijgt om prettig te leven.
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17 Visualiseren




Wil een kind met autisme zo zelfstandig mogelijk worden, dan zulen wij hulpmiddelen moeten bedenken waaraan hij steun kan ontlenen. Hiermee maken we ons zelf zoveel mogelijk overbodig en krijgt het kind de kans om echt zelfstandig te worden. Voor ieder mens met autisme die op enig moment niet weet wat er het volgende moment staat te gebeuren, is het leven vol van onsamenhangende en onvoorspelbare gebeurtenissen. Een gevoel van onveiligheid is het gevolg. Voor mensen met autisme én een verstandelijke beperking geldt dit in nog veel sterkere mate. Alles overkomt hen als het ware, ook al kunnen zij dit soms niet aangeven. In mijn werk met mensen met autisme heb ik ervaren, dat het  visualiseren van de dagvolgorde voor deze groep, ongeacht de leeftijd, een 'must' is.

17.1 Visualiseren in de praktijk


In dit hoofdstuk komt de praktische uitvoering van visualiseren aanbod. Kinderen met autisme moeten het juist hebben van beelden, kunnen zich meestal niet zonder visuele ondersteuning verder ontwikkelen. Het helpt hen stap voor stap door een activiteit (taak) heen of van de ene activiteit naar de volgende. Ze kunnen erop terugvallen als het in hun hoofd een warboel is, wat zich meestal uit in ongewenst gedrag. Omgekeerd kunnen we zeggen dat als er sprake is van ongewenst gedrag, het kind er een grote behoefte aan heeft dat de situatie waarin hij verkeert voorspelbaar en duidelijk wordt gemaakt. Visuele ondersteuning is daarbij meestal onontbeerlijk. Bij kinderen met een lagere intelligentie of kinderen die veel last hebben van hun autisme kun je ervoor kiezen om de deelhandelingen in beeld te brengen met behulp van picto's, foto's of tekeningen. Bij kinderen met een hogere intelligentie of de wat oudere kinderen kan gewerkt worden met een afsprakenschrift.


Als een kind de gehele dag negatief gedrag vertoont en de ouders ten einde raad zijn, gaan we eerst een basisfundament bouwen. Doordat hij de wereld als geheel onvoorspelbaar en onduidelijk ervaart, heeft het kind constant het gevoel op drijfzand te staan.


Het negatieve gedrag komt hieruit voort, en om die reden pak ik de gedragingen op zich nooit aan,ze zijn immers een gevolg. Door het aanpakken van de oorzaken bouwen we een fundament waarop zijn dag als een huis kan staan.


Eerst vullen we daarvoor de takenlijst in voor de ochtend, van opstaan tot naar school gaan. Deze takenlijst wordt haarfijn per deelstap uitgesplitst volgens de "Puzzel van 5" (het Wat, Hoe, Waar, Wanneer en Wie. Zo wordt de ochtend, voor zover mogelijk, voor honderd procent voorspelbaar voor het kind. Dit wordt met visuele ondersteuning ingezet. De (onvoorspelbare) personen gaan er daardoor zoveel mogelijk uit.

De zekerheid die zo'n ochtendfundament geeft aan deze kinderen die op drijfzand leven, is van geweldig grote invloed. Het voorkomt gedragsproblemen. Bovendien is het de hele rest van de dag goed merkbaar. Ze worden zichtbaar rustiger en negatieve gedragingen nemen af. Hetzelfde kan voor de avond worden opgezet, zodat ook daar het fundament steviger wordt. Indien nodig kun je het ook toepassen voor de vrije tijd (bijvoorbeeld na 15.30 uur, op woensdagmiddag, in het weekend). Het geeft duidelijk de ingevulde tijd weer (immers: niet-ingevulde tijd is kliertijd). Het volplannen van het dagschema, met een afwisseling van inspannende en ontspannende taken, is heel belangrijk. De vrijetijdsinvulling is makkelijker te verwezenlijken als het kind al een ochtend- en avondfundament heeft. Een 'kiesboek' met mogelijke activiteiten is dan vaak al genoeg.

Op kleuterscholen, in het speciaal onderwijs en bij dagcentra maken ze vaak gebruik van dagschema's. Naarmate de kinderen ouder worden, laat de omgeving deze weg in de veronderstelling dat de behoefte aan schema's vermindert. Maar kinderen met autisme èn een verstandelijke handicap houden hun leven lang behoefte aan een gevisualiseerde dagindeling. Mocht het kind de visuele ondersteuning overbodig vinden, dan geeft hij het zelf wel aan. Dit kan zijn doordat het voldoende ingesleten is, zodat het een vaste puzzel is geworden of hij het zich heeft eigengemaakt. Hij kan het dan hanteren.

Van tijd tot tijd zal hij nog wel een blik op het schema werpen, vooral bij een kleine verandering of op een moment van onzekerheid. Het blijft daarom van belang dit schema binnen handbereik van het kind te houden, ook als hij ervoor kiest het niet meer frequent te gebruiken. Voor de echte slimmeriken is een blik op een tekening of uitleg voldoende. Als de ondersteuning maar visueel is en niet met woorden, dan zit de taak zo in hun hoofd. Voor deze kinderen is leren op de mindmap-manier een uitkomst. Om een dagschema te maken, kun je gebruik maken van bestaande picto's, foto's, lijstjes en tekeningen. Onderstaand voorbeeld is een simpel weekschema met drie taken: in bad gaan, kamer opruimen en kleren in de was doen.
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Bij kinderen met een lager niveau of heel jonge kinderen, die een picto niet kunnen begrijpen, kun je gebruik maken van verwijzers. Dat zijn voorwerpen die verwijzen naar een activiteit. Een spons verwijst bijvoorbeeld naar in bad gaan. Een knuffel naar slapen gaan. Deze verwijzers liggen in een kastje met vakken onder elkaar; in elk vak ligt een verwijzer. Wanneer de taak klaar is, kan het verwijzende vakje worden afgesloten met een deurtje. Het kind ziet dit en pakt dan de onderliggende verwijzer en gaat ermee naar de volgende taak (zie video 'Met andere woorden'; Literatuurlijst)

Je kunt natuurlijk ook ter plekke een oplossingen bedenken om datgene wat je bedoelt zichtbaar te maken (bijvoorbeeld met je lichaam). 'Hand omhoog betekent stop', is ook een vorm van visueel maken. Je kunt iedere vorm van creatieve uiting gebruiken, als het maar past bij het kind. Een paar algemene punten zijn wel van belang.

* Houd rekening met zijn prikkelverwerkingsproblemen. Houdt het daarom sober en overzichtelijk. Gebruik vormen met zo min mogelijk versieringen. Vaak is een deeltaak per bladzijde of kaartje al genoeg.

* Als het mogelijk is, plastificeer dan de kaartjes. Dat is hygiënischer, en de kaartjes blijven dan langer mooi.

* Gebruik een kleine multomap met doorzichtige insteekhoesjes. Omwille van de rust per hoesje een wit vel papier met daarop alleen aan de voorzijde een picto of foto.

* Een alternatief is het mini-fotoalbum, waar je foto's in kunt schuiven. (Per hoesje één foto of picto.)

* Maak twee bakjes. In het ene bakje kaartjes (taken) die nog moeten worden afgewerkt. Het andere bakje is voor de kaartjes met de afgewerkte taken. Zet op de voorkant van de bakjes bijvoorbeeld nog doen en klaar. Of gebruik kleuren, waarbij groen staat voor doen en rood voor klaar.




Je kiest voor een methode van visualiseren die het best past bij het kind. Je kunt hiervoor de COMVOOR-test (Verpoorten, Noens, Van Berkelaer-Onnes, 2004) laten afnemen door een daartoe bevoegd persoon (bijvoorbeeld orthopedagoog, logopediste). Met deze test kun je vaststellen of iemand in staat is te lezen, foto's of picto's te begrijpen en terug te koppelen naar de eigen situatie. De volwassene maakt de visualisatie, meestal zonder dat het kind ervan weet. De visualisatie wordt pas ingezet als hij klaar is. Maak de zaak eerst voorspelbaar voor het kind, bijvoorbeeld door de kaartjes te laten zien. Je vertelt dat het vanavond de laatste keer is dat hij zonder kaartjes gaat slapen.

Vanaf morgen gaat hij met de kaartjes slapen. Je toont de kaartjes en laat hem benoemen wat ermee bedoeld wordt. Je zegt erbij dat hij nu even de kaartjes mag vasthouden maar dat, zodra jullie klaar zijn, de kaartjes op een plank komen te staan of worden opgehangen. 'Kijk

maar daar, aan die spijkertjes. Iedere dag blijven ze daar hangen en jij mag het kaartje omdraaien als de taak klaar is.' 

Je geeft dus heel duidelijk het Wat van nu aan, maar bent ook direct voorspelbaar in wat er vanaf morgen met de kaartjes moet gebeuren. Doe je dat niet, dan neemt hij morgen de kaartjes van de plank en gaat ermee spelen, net zoals vandaag. Je vertelt dus duidelijk hoe het morgenavond gaat, wanneer het systeem ingaat en na welke activiteit dat gebeurt (bijvoorbeeld na Sesamstraat). Je legt uit hoe het systeem werkt en watje hebt bedacht.




Emil (9), syndroom van Asperger, pakt, na zijn favoriete tv-programma, beneden van het plankje het kaartje Trap. Hij loopt naar boven en hangt daar zijn kaartje op de plank, omgekeerd, want de taak is klaar. Wat klaar is, ziet hij dan niet meer; dat zou hem alleen maar in verwarring brengen. Hij ziet het kaartje uitkleden, dat ernaast hangt. Hij doet wat het kaartje aangeeft. Als hij klaar is, loopt hij naar de planken, draait het kaartje Uitkleden om en ziet het volgende kaartje, en zo gaat hij verder. Ook voor naar de badkamer gaan heeft hij een kaartje met een visuele voorstelling van het Wat.

Zo wordt Emil stap voor stap door een waslijst van taken geloodst. Voorheen werd hij daartoe door zijn ouders aangespoord. Emil is structuurafhankelijk in plaats van persoonsafhankelijk geworden. Op den duur zullen de kaartjes verdwijnen, echter pas wanneer het voldoende is ingesleten.

17.2 Kinderachtig?


Als een kind het visualiseren te kinderachtig vindt, kan de volwassene daar op een creatieve manier mee omgaan. Want ook zo'n kind heeft toch visuele ondersteuning nodig. Je kunt hem bijvoorbeeld meekrijgen door zijn interesse als uitgangspunt te nemen (bijvoorbeeld de computer: laat hem zijn eigen lijst maken of volgorde tekenen). Op deze wijze zal hij het wel willen gebruiken. Soms gooit een kind weg wat het heeft gemaakt. Dat is ook goed,  want door het zelf te maken heeft hij het waarschijnlijk al opgeslagen in zijn hoofd. Dit zie je vanzelf bij het uitvoeren van het Wat.





Aschwin (4) zit overdag op een kindercentrum. Aschwin laat altijd zijn warme eten staan, hij eet alleen koude rode bietjes en vlees.Zijn ouders maken zich er grote zorgen om, want zo krijgt hij veel te weinig gezonde voedingsstoffen binnen. Als Aschwins ouders de autibril opzetten, zetten ze alle normale opvoedingspogingen rondom het eten aan de kant en kijken alleen naar wat Aschwin nodig heeft omdat hij autistisch is. Ze realiseren zich dat hun wijze van voorspelbaarheid en duidelijk zijn voor Aschwin waarschijnlijk nog niet genoeg is. Zij bedenken nog enkele stappen om de maaltijd en de tijd eromheen voorspelbaar en duidelijk te maken.




1 Zij zetten picto's in bij alle taken (het Wat) die Aschwin nodig heeft vanaf het moment dat hij van het kindercentrum komt tot het moment van slapen. Hij weet nu precies bij iedere activiteit wat hij moet doen en wat erna komt.

2 Zij betrekken hem bij het boodschappen doen. Om hem te stimuleren mag hij de eerste paar keer zelfde groente uitzoeken (voorspelbaar, hem het gevoel geven het zelf in de hand te hebben).

3 Per dag werd er één soort groente gekocht en gegeten (voorspelbaar).

4 Aschwin mag in de pan kijken hoe het eten er uitziet. De ouder benoemt wat Aschwin straks gaat eten.

5 Op zijn bord ligt een picto van wat er gegeten wordt (zichtbare ondersteuning).

6 Aschwin krijgt één schepje aardappels, één schepje groente. Dat is voorspelbaar, want de hoeveelheid is iedere dag hetzelfde. Als hij dat beetje op heeft, mag hij zelf nog eens opscheppen, maar dat moet hij dan wel weer opeten. Dit kan hij zo vaak herhalen als hij wil (overzichtelijke hoeveelheid, met vaste afspraken).

 

Dit systeem is voor Aschwin zo verhelderend dat hij vanaf de vierde dag alles eet. Na enkele weken hoeft hij niet meer mee met boodschappen doen. Hij herkent de groente als hij de picto ziet en dat is genoeg.




Kinderen met autisme eten vaak slecht hun bord leeg. Elke keer als het kind naar zijn bord kijkt, ziet hij alles weer in stukjes en moethij dus puzzelen. Daardoor kan dat wat jij op zijn bord hebt geschept, voor hem een onoverkomelijke berg aan informatie lijken. 

Het is beter om bijvoorbeeld minder op te scheppen of het eten in vier vakken te verdelen. Dat helpt hem om de zaak te ordenen. Wanneer het eten door elkaar geprakt is, kan het voor het kind helemaal onmogelijk worden om te eten. Dit komt doordat het dan onvoorspelbaar wordt wat hij op welk moment zal proeven en in zijn mond zal voelen (bijvoorbeeld hard-zacht, koud-warm). 

Als je graag wilt dat je kind zijn bord leeg eet, blijf dan heel consequent in de sturing hiervan. Maar schep wel voorwaarden, met de autibril op. Dat betekent: overzichtelijke hoeveelheden en duidelijk maken wat hij eet (dus niet door elkaar). Door hem minimale porties op te scheppen maak je het hem mogelijk zijn bord leeg te eten. (Met minimaal bedoel ik overigens ook echt minimaal. Ik ben wel eens begonnen met twee dobbelsteentjes brood en dan langzaam opbouwen, bij een kind dat al moest kokhalzen als het eten in de verte zag.) Als beloning mag hij dan zelf nog een keer opscheppen. Hij moet dat natuurlijk wel weer opeten. 

Je bord leeg eten kan ook heel goed helpen om het Wat te overzien. De begintijd is 'opscheppen' en de eindtijd is 'als het bord leeg is'. Dwingen het eten op te eten is af te raden bij kinderen met autisme. Deze kinderen willen heus wel, maar wij moeten nog leren hen daarin duidelijker en meer voorspelbaar tegemoet te treden, zodat dan de voorwaarden geschapen worden zodat zij het ook kunnen.




Sam (14), VSO-ZMLK, vergeet altijd deodorant te gebruiken, wat op zijn leeftijd echt nodig is. Dingen zoals wassen en tandenpoetsen doet hij wel zelf. We zetten de autibril op: Sam 'vergeet' niet de deodorant op te doen, maar het is nog niet in zijn programma ingesleten. Dit kun je doen door het zichtbaar te maken. Zo weet hij waar hij het in zijn programma moet invoegen. Zijn moeder kiest voor picto's. Dat past het best bij Sam, want op school wordt er ook mee gewerkt.
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De moeder van Michiel (14), VSO-MLK, doet het anders. Bij hem werkt een lijstje beter. Moeder onderbreekt de 'film' van zijn ochtendritueel en klemt er een 'dia' tussen. Zij visualiseert dit met een lijstje, dat ze bij de spiegel hangt. De eerste dagen helpt ze hem nog even herinneren, daarna werpt hij alleen een blik op het lijstje. Al gauw heeft hij het lijstje niet meer nodig. In zijn ochtendritueel is deodorant opdoen nu ingesleten.
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7.3 Visuele ondersteuning ter plekke

Het gebeurt geregeld dat je als ouder iets dat je wilt van het kind visueel moet maken, omdat hij je anders niet begrijpt. De opdracht 'niet te ver van huis weglopen' kun je bijvoorbeeld visualiseren door een streep op straat te tekenen: 'Tot zo ver mag je van huis gaan.'





Gerard mag fietsen van 'de kilo' tot 'de liter', oftewel van de groenteboer tot de melkboer.

Patrick kletst tijdens het eten aan een stuk door. Als iedereen klaar is, heeft hij nog maar een paar hapjes gegeten.




* Actie 1. De ouders zeggen wat hij wel moet doen; 'Patrick, dooreten.' Dit werkt niet.

* Actie 2. Patricks ouders controleren of zij duidelijk genoeg zijn geweest. Zij komen er achter dat Patrick niet alleen wil weten wanneer hij moet eten zonder te kletsen, maar ook wanneer hij wèl mag kletsen. De eindtijd van het eten is hem niet duidelijk. (Hij mag nu niet kletsen. Maar na twee minuten is dat 'nu' voor hem al voorbij en 'dus' mag hij weer kletsen.)

* Actie 3. De ouders visualiseren wat zij bedoelen. Zij maken de volgorde als volgt overzichtelijk. Patricks bord met warm eten wordt in twee delen verdeeld. Als Patrick het linker deel op heeft, mag hij één ding vertellen. Als de andere helft op is, mag hij verder kletsen.




Tante vraagt: 'Wat wil je drinken?' Als het kind met de fantasie heeft om te bedenken wat tante op voorraad heeft, zal het deze vraag moeilijk kunnen beantwoorden. Je kunt het kind helpen door te zeggen: 'Ga maar even met tante mee kijken wat ze allemaal heeft.'




Een goed antwoord op de vraag 'Wanneer gaan we weg?' is: 'Kijk maar op de klok: als de grote wijzer boven staat, gaan we weg.'
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18 'Stop!'




Door zijn stoornis gehoorzaamt het kind vaak moeizaam. Wij kunnen op verschillende manieren duidelijk voor hem zijn, zodat hij onze manier van praten beter begrijpt. Een ervan is het veelvuldig inzetten van de'Stop!' Dit komt hier uitgebreid aan bod omdat het bij het opvoeden van kinderen met autisme (soms letterlijk) van levensbelang, onmisbaar en helpend kan zijn.

Stop is een doewoord en daarom voor kinderen met autisme een gebod dat zij gehoorzamen, zeker als zij gewend zijn om ermee te werken. 'Stop!' laat het kind ophouden met zijn taak, communicatie of denken. Door de duidelijke taal kan het kind de huidige taak afbreken. Daardoor krijgt hij de ruimte voor iets anders, dat

jij op dat moment belangrijker voor hem vindt.

Hoe zet je het in?

*Leg uit dat je voortaan vaker 'Stop!' gaat zeggen als je het belangrijk vindt dat hij stopt (voorbereiding/afspraak).

*Soms moet je, steeds vriendelijk doch beslist, wel twee- of driemaal achter elkaar 'Stop!' zeggen voor het tot het kind doordringt.

*Je kunt er zonodig ook een visualisatie van maken.




Je kunt de 'Stop!' in verschillende situaties inzetten.
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18.1 Bij verkeerde puzzelstukjes


Bijvoorbeeld als het kind de verkeerde puzzelstukjes aan elkaar plakt of zich verliest in bijzaken. Hij denkt in de verkeerde samenhang (foutieve associaties), waardoor datgene wat hij vertelt steeds verder van de werkelijkheid/waarheid komt af te liggen. Of, doordat hij de hoofdlijnen in zijn verhaal niet kan vasthouden, krijgen lange gedetailleerde beschrijvingen meer aandacht dan de kern van de zaak.


Je stopt hem en begint samen opnieuw met het verhaal. Je kunt hem dan sturen in de verbanden die hij legt. Of je stopt hem om hem te helpen de hoofd- en bijzaken te scheiden, om zo de hoofdlijn in zijn verhaal vast te kunnen houden. Je kunt met 'Stop!' ook onderdelen van het verhaal voor hem afsluiten, waardoor het overzichtelijker voor hem wordt: 'Stop! Daar praten we nu niet over ...We gaan terug naar...de kern.'


18.2 Bij niet-gepast gedrag


Je kunt 'Stop!' ook inzetten bij niet-gepast gedrag.





Ambers moeder heeft 'Stop!' bij een dreigend conflict tussen Amber en haar zusje ingezet, over wie van de twee op de computer mag. Toch luistert Amber niet. Na een incident begrijpt moeder dat ze 'Stop!' wel verbaal heeft uitgelegd, maar nog niet heeft gevisualiseerd. Moeder spreekt met Amber af dat ze het woord 'stop' voortaan zal ondersteunen met het stopteken. Deze afspraak komt ook in het afsprakenschriftje te staan.
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Vanaf dat moment is 'Stop!' voor Amber een begrip. Ze luistert naar moeder, die daardoor het gezag in dreigende conflictsituaties heeft herwonnen. Ze kan sturend optreden en haar kind een vaardigheid aanleren (regel) om met zo'n moeilijke situatie, wanneer er sprake is van tegengestelde belangen, om te gaan.




Als het kind ongewenste uitspraken over iemand anders doet, kun je hem stoppen. Meestal is stoppen en een andere taak geven op zo'n moment de beste oplossing, omdat de ander er dan nog bij is. Sommige kinderen zullen de reden willen weten waarom zij dit moeten doen. Op zo'n moment is dat vaak onbespreekbaar omdat de ander er nog bij is.




Maaike zegt hardop: 'Mama, wat heeft die meneer een grote blauwe neus!' Mama zegt: 'Eet nu je ijsje maar op, Maaike.' Maaike wil verder gaan over de neus. Mama geeft weer aan: 'Nu je ijsje eten, Maaike. 'Als ze weer over de neus van de man begint, zegt mama: Stop, 'Als we zo thuiskomen, praten wij daar verder over. Nu ijs eten.' Maaike heeft haar probleem met de neus nog wel, maar omdat mama het een plek geeft in de tijd kan ze rust vinden. (En moeder ook...)

18.3	Als het kind overstuur is


Een kind kan niet te stuiten zijn als het opgewonden praat en overspeeld wordt door emoties waar hij geen woorden voor heeft. Je kunt er niet tussen komen maar er ook geen touw aan vast knopen. Meestal moet eerst het verhaal eruit voordat er ook maar een woord van jou in kan. Als hij erg overstuur is, kun je hem onderbreken met een daadkrachtig 'Stop!' (soms gepaard gaande met stemverheffing). Direct daarna geef je hem dan een taak (het Wat) waarvan hij rustig wordt.





'Stop! We gaan op de bank zitten. Nu even stil zijn. Over vijf minuten praten we verder.'




Het kind kan het prettig vinden om even heel stevig vastgehouden te worden of zijn hoofd onder een kussen te stoppen om even alleen te zijn. Allemaal methoden om het hoofd de tijd te geven om uit te puzzelen wat er is gebeurd.

18.4	Bij gevaar


Bij gevaar is direct handelen van levensbelang. Het kind heeft tijd nodig om informatie (de puzzelstukjes) te verwerken. Hoe korter de informatie, des te sneller hij deze verwerkt. En des te eerder het kind kan reageren. Geven we het korte bevel: 'Stop!', dan trainen we hem erop dat hij vlot reageert.





Bijvoorbeeld bij oversteken:
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18.5 Zichtbaar maken

Doordat woorden vluchtig zijn en snel vervliegen, kun je 'Stop!' nog sterker inzetten door, als je het zegt, tegelijk je hand omhoog te steken en het stopteken te maken. Ben je hierin consequent, dan leert het kind ook om alleen op de hand te reageren. Dit kan erg handig zijn in gezelschap of op afstand.





Amber (9), syndroom van Asperger, wil graag meedoen aan gesprekken maar ze begrijpt niet altijd wat de anderen bedoelen. Zonder dat het gesprek wordt verstoord, krijgt Amber van haar ouders informatie over het interpreteren van bepaalde opmerkingen. (Haar docent gebruikt ze ook.) Zonder dat het de andere kinderen opvalt, leert Amber zo wanneer iets een grapje of een spreekwoord is en wanneer niet. Ze leert stoppen zonder dat anderen zien dat ze hiermee gehol- pen wordt. In de klas voorkomt dit dat ze een uitzonderingspositie krijgt of gepest wordt.
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19 Werken met een takenlijst





Met een takenlijst kunnen opvoeders stap voor stap nagaan of zij in een bepaalde situatie duidelijk en voorspelbaar genoeg zijn. De takenlijst dwingt hen stil te staan bij details die voor het kind van belang kunnen zijn. Hierdoor ontstaat er meer afstemming tussen de opvoeders onderling. Dit heeft tot gevolg dat er meer

duidelijkheid voor het kind komt. Door het invullen van de lijst krijg je er ook zicht op hoe voorspelbaar en duidelijk je de deeltaken voor het kind hebt gemaakt en waar nog verfijning nodig is.

Na het invullen van de lijst zijn de volwassenen zich vaak zeer bewust van de deelhandelingen die het kind moet uitvoeren, en die dan elk weer apart een taak (het Wat) vormen. Zo leren zij zich af te stemmen op het kind en op elkaar om voortaan eenduidig met de situatie om te gaan. Worden de taken van de lijst voor het kind

ook nog gevisualiseerd, dan levert dit een duidelijke en voorspelbare situatie op. Zo kan het kind van persoons- naar structuurafhankelijkheid groeien.

Voor welke situaties kun je een takenlijst bijvoorbeeld gebruiken? Als:

* het gedurende de dag niet goed gaat met het kind;

* het vooral 's morgens of juist 's avonds niet goed gaat met het kind;

* er veel stress is als het kind uit school komt; eten een groot probleem is;

* hij zich maar niet wil aankleden;

* het naar bed gaan een ramp is;

* er sprake is van willekeurig welk 'groot' probleem;

* afstemming opvoeders onderling nodig is.

De lijst kun je zien als een opsomming van onderlinge afsprakentussen alle opvoeders: zo gaat een bepaalde situatie voor het kind er voortaan uitzien (fundament bouwen). Vandaar dat het heel belangrijk is dat alle opvoeders aanwezig zijn bij het invullen ervan. Vooral omdat iedereen dan zijn mening en mogelijkheden kan benoemen, hetgeen weer leidt tot overeenstemming/afstemming.

Neem er wel de tijd voor, want goed invullen vraagt per hokje soms veel overleg tussen de betrokkenen. Noteer deelhandeling voor deelhandeling in het vakje voor het Wat. Maak de deelhandeling zo groot mogelijk - je weet zeker dat het kind dit zonder hulp kan - en zo klein als nodig is. Zet het Wat vervolgens in de tijd; in de juiste volgorde de (deel)taken en met de tijd die nodig is voor de uitvoering. Om het praktischer te maken is er dan ook voor gekozen om in de takenlijst met Wanneer te beginnen.


Houd er rekening mee dat te veel tijd niet-ingevulde tijd is (en dus kliertijd). Plan dus strak, dan is de film van taken aaneengesloten. Bespreek vervolgens het Hoe en het Wat. Kies zoveel mogelijk voor een eenduidige wijze. (Als bijvoorbeeld voor vader de kookplaat schoonmaken hoort bij afdrogen en voor moeder niet, is dat erg onduidelijk voor het kind. Zorg dat je tot overeenstemming komt.)

Wees ook duidelijk en gedetailleerd over Waar en met Wie iets gaat gebeuren. De volgende controlevragen (onderaan de takenlijst) kunnen je helpen. Hierdoor kom je uiteindelijk tot een uitvoerbaar plan.

* Is het Wat niet te groot, moet het opgesplitst in deeltaken? (bijvoorbeeld, meerdere in plaats van één plaatje voor uitkleden: trui uit, hemd uit, broek uit.)

* Zijn in het hoofd van het kind alle deeltaken al als geheel ingesleten? (Als uitkleden bijvoorbeeld goed gaat, hoef je daar maar één plaatje voor te gebruiken.)

* Zijn de overgangen van de ene naar de andere taak duidelijk?

* Is er geen sprake van niet-ingevulde tijd?

19.1 Uitvoering


Wanneer de lijst stap voor stap is doorlopen, kan worden begonnen met de uitvoering. Je bespreekt wanneer deze manier van omgaan ingevoerd wordt. Het is bijna altijd nodig om het kind met een visualisatie te ondersteunen. Daarnaast is het van belang dat de volwassenen eenduidig met hem omgaan. Kies dus een vorm van zichtbare ondersteuningen die past bij het kind en koppel deze aan de volgorde van deeltaken in de takenlijst. Bereid het kind erop voor dat het vandaag de laatste dag is dat het gaat zoals het nu gaat, en dat jullie morgen gaan werken met bijvoorbeeld picto's.





Voorbeeld Takenlijst
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zie CD-rom voor printmodel.

19.2 Gericht invullen


De takenlijst kun je pas echt goed invullen als je je kunt verplaatsen in het denken van het kind met autisme. Dat is heel moeilijk, maar je moet het toch steeds weer proberen. Realiseer je daarbij het volgende: details geven het kind houvast doordat hij denkt in details. Alle details moeten voor hem kloppend zijn, pas dan kan hij iets begrijpen. Ga dus op zoek naar alle details die bij een situatie horen en test ze aan de hand van onderstaande punten.


Om het de begeleider makkelijker te maken is een aantal voorbeeldpunten aan de "Puzzel van 5" toegevoegd. Dit betekent niet dat de lijst hiermee compleet is. Bedenk zelf wat voor het kind in een bepaalde situatie van belang zou kunnen zijn om het te kunnen bevatten.

19.3 Wat
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* Is het Wat hem duidelijk? Zijn er onderdelen van deze taak niet voldoende ingevuld of in beeld gebracht?

* Ga na of de taak niet te groot is. Zo ja, dan verder opsplitsen in deeltaken.

* Betreft het een nieuwe taak, maak de ondersteuning goed zichtbaar.

* Ga na in hoeverre het kind deze taak beheerst. Is het kind hierin persoonsafhankelijk? Structuurafhankelijk? Zelfstandig/zelfredzaam?

* Is het voor het kind van belang dat de persoon door een visuele ondersteuning wordt vervangen?

* Welke zichtbare hulpmiddelen heeft het kind nodig om van persoonsafhankelijk naar structuurafhankelijk te komen?

* Is de zichtbare ondersteuning passend bij wat hij nodig heeft?

* Bedenk of je in je communicatie duidelijk genoeg bent naar het kind toe. Vergeet je daarbij niet te verplaatsen in zijn manier van denken .

* Ben je voorspelbaar in wat je doet? Kondig je tijdig aan wat je van plan bent? Bepaal je van tevoren wie deze taak gaat uitvoeren en wat de ander dan doet?

* Ga na of het voor het kind van belang is dat de ander ook steeds dezelfde persoon is.

* Is het voor het kind belangrijk te weten wat de ander doet als deze uit het zicht is?
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Hoe een kind met autisme iets moet doen is vaak het grootste struikelblok. Laten we er alert op zijn het Hoe gedetailleerd aan te geven. Het gaat daarbij vaak om voor de hand liggende en simpele dingen:

* Hoe moet het kind de taak uitvoeren?

* Weet hij Hoe hij alle deelhandelingen moet uitvoeren? (Bijvoorbeeld Martha wil niet dweilen op haar stageplek. Ze raakt er helemaal overstuur van. Wat blijkt na doorvragen? Ze weet niet waar en hoe ze de vieze dweil moet opruimen, als ze klaar is.)

* Kent hij de volgorde van de deelhandelingen? Is deze volgorde consequent aangeboden?

* Heeft hij visualisatie nodig? Hoe wordt deze gemaakt? Waar wordt deze opgehangen of waar komt deze visualisatie (op een vaste plaats) te liggen.

* Zijn alle benodigdheden (materialen) die voor de taak nodig zijn, aanwezig?

* Weet hij hoe hij deze materialen moet gebruiken?

* Hoe moet hij zich gedragen? Heeft hij voor dit gedrag een regel?

* Hoe moet hij iets zeggen? Heeft hij hiervoor een regel en woorden?

* Kan hij hulp vragen en weet hij aan wie en hoe?

19.5 Wat
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* Is de plaats waar de taak moet worden uitgevoerd consequent gekoppeld aan de taak? 

* Is dit duidelijk aangegeven en is die plaats ook beschikbaar?

* Is het duidelijker als deze plaats alleen voor deze handeling wordt gebruikt? 

* Gebruiken andere begeleiders dezelfde benaming voor de plaats?

* Kent het kind deze plaats?

* Is de werkplek overzichtelijk en geordend? Is het materiaal geordend?

* Zijn er storende zintuigelijke prikkels? Zo ja, hoe kunnen die verminderd worden?

* Is er een visualisatie van de plaats nodig?

* Is er iemand of iets van plaats veranderd bij of op deze werkplek?
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*	Sinds wanneer bestaat het probleem van ... ?

*	Is het ontstaan door een verandering?

*	Moet het kind nog wennen aan die verandering?

*	Wanneer moet het kind de taak uitvoeren?

*	Is de begintijd (wanneer het kind moet starten) duidelijk?

*	Is de eindtijd (wanneer het kind klaar is) duidelijk?

*	Weet het kind wat er na deze taak komt? (Volgorde van taken hulpvragen is ook tijd. Voorspelbaar maken van het Wanneer is voor hem: bij Wanneer weten wat ervoor was en wat erna komt.)

*	Is het Wat consequent tussen de vorige en volgende taak geplaatst?

*	Laat het bovenstaande steeds zien in de zichtbare ondersteuning. Wordt aan het Wat een vaste tijd gekoppeld? Wordt dit consequent gehanteerd? (Voor sommige kinderen op de seconde of minuut.)

*	Benoemen alle begeleiders de tijd eenduidig?

*	Is er sprake van niet-ingevulde tijd in de taak of tussen de taken?

*	Hoe kun je wachttijd het best invullen?

*	Het beste moment om een verandering in te zetten is een moment van redelijke rust. Niet in de tijd van Sinterklaas of rond een verjaardag.
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*	Welke personen zijn er betrokken bij de uitvoering van deze taak?

*	Wie voert het Wat uit?

*	Welke anderen zijn erbij betrokken?

*	Wat doe ik en wat doet de ander?

*	Is de ander consequent in Wat er moet gebeuren?

*	Als ik deze Taak even zonder die belangrijke ander (ouder) moet doen, zie ik hem dan wel weer terug en wanneer?

Bijvoorbeeld:

Ik ga naar beneden de telefoon opnemen. Als ik klaar ben met bellen kom ik weer bij jou. Dit zijn belangrijke zaken voor het kind. Optimale duidelijkheid zal, waar

mogelijk, gegeven moeten worden. We mogen nooit aannemen dat het kind weet Wat en Hoe de ander doet, alleen omdat wij het logisch vinden. Omdat hij moeite heeft zich in het innerlijk van de ander te verplaatsen en samenhang te zien zijn voor hem deze zaken niet logisch en voorspelbaar. Voor kinderen met autisme is niets logisch totdat er een ritme, een taakverdeling of een vaste volgorde duidelijk wordt en die dan vaak ook nog zwart op wit moet worden vastgelegd.

Zo nodig wil het kind weten: bij wie kan ik terecht om hulp tijdens deze Taak.
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20 Bas gaat 'normaal' slapen




Bas (7) zit op de ZML-school. Hij heeft PDD-NOS en ADHD, waardoor hij behalve van zijn autistische stoornis last heeft van hyperactiviteit. Bovendien heeft hij er moeite mee zich te concentreren. De omgeving ondervindt veel hinder van Bas' gedrag. Bas spuugt, schreeuwt en scheldt tegen iedereen. Hij vernielt wat hij in zijn handen krijgt. Dagelijks scheurt hij zijn kleren kapot en hij schopt, laat zich niet sturen en luistert nagenoeg niet. Bas slaapt op een matras zonder lakens, kussen of dekens. Zijn vader heeft een bed voor hem gemaakt met hoge spijlen, omdat hij er anders uitklimt. Zijn bed zit met een hangslot vast. Bas draagt 's nachts een luier en een pyjamajasje. Daar overheen heeft hij een kinderslaapzak (trappelzak) achterstevoren aan, die vastzit met een rits en ook met een slot. Daaroverheen heeft hij een spijkerjasje aan; ook achterstevoren en afgesloten. Worden deze maatregelen niet genomen, dan scheurt hij zijn pyjama en luier kapot en bevuilt zijn bed. Bas krijgtRitalin, medicatie voor ADHD. Bas' ouders zouden heel graag willen dat hij op een normale manier slaapt: in pyjama, onder een dekbed.




Samen heb ik met de ouders bekeken hoe deze situatie verbeterd zou kunnen worden met behulp van "Geef me de 5''. Aan het moeilijke gedrag van Bas besteden we geen aandacht. We gaan immers oorzaken aanpakken, geen gevolgen. De oorzaak is ook in dit geval is dat de wereld voor Bas te onduidelijk en onvoorspelbaar is. Bas is niet in staat dit te verwoorden, dus laat hij het zien door middel van zijn gedrag. Wij vragen ons het volgende af: hoe kunnen wij de wereld voor Bas meer voorspelbaar en overzichtelijk maken?

20.1 Doel


Bas greep geven op (een deelgebied van) zijn leven dat hem veiligheid en rust oplevert. Als gevolg daarvan verdwijnt zijn negatieve gedrag en zijn sancties niet meer nodig. Bas groeit hierdoor van persoonsafhankelijk naar structuurafhankelijk.
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20.2	Hoe

We beginnen met voorspelbaar en duidelijk maken van wat er aan het slapen voorafgaat. Dit doen we door samen eerst een takenlijst in te vullen. Doordat het voor Bas heel belangrijk is dat alle deelhandelingen in de juiste volgorde worden uitgevoerd, is dit een essentieel onderdeel van de verandering. Hierdoor worden - ook voor de ouders - alle deelhandelingen tot in het kleinste detail duidelijk.


Tijdens het stap voor stap invullen van deze takenlijst realiseren de ouders zich welke details voor Bas allemaal van groot belang zijn. Na het invullen van de lijst hebben we besproken dat er visuele ondersteuning voor hem nodig is en welke dat moet zijn. Er wordt voor picto's gekozen, omdat Bas daar op school ook mee werkt. Zijn ouders gebruiken een kleine multomap met insteekhoesjes en stoppen er voor elke deelstap een picto in.

20.3	Visualisatie invoeren


In eerste instantie worden de picto's gebruikt om komende handelingen voorspelbaar en zichtbaar te maken. De situatie blijft zoals die is; elke deelhandeling wordt door de ouders benoemd. Deze wordt met behulp van de map aan Bas getoond voor het moment van uitvoering. De deelhandelingen worden zoveel mogelijk naadloos op elkaar aangesloten. De ouders beperken hun gesprekjes tot het benoemen van de taak. Daarnaast wordt er een vaste tijd gepland voor knuffelen en aandacht geven.


Later kan hier flexibeler mee worden omgegaan, maar tijdens het intrainen moeten de taken ononderbroken op elkaar aansluiten. Anders kan hij het zich niet eigen maken. Praten kan deaansluiting zelfs al onderbreken. Bas moet de kans krijgen de handelingen aaneengesloten in zijn hersens te laten inslijten. Als de volgorde van de dagelijkse handelingen voorspelbaarder wordt voor Bas, gaat hij vooraf benoemen wat er op de volgende picto staat. Het lijkt dan of hij die picto's niet meer nodig heeft. Toch blijven de ouders er consequent stap voor stap mee doorgaan, omdat op deze basis de volgende veranderingen gaan plaatsvinden.

20.4	Eerste verandering


Bas krijgt een hoeslaken op zijn bed. Een spannend moment: zal hij het weer verscheuren, net als altijd? De eerst vier dagen gooit Bas het laken uit bed. De vijfde dag laat hij het liggen. Hij is eraan gewend.


Op een dag is hij erg van slag,(iets gebeurd op school?) enverscheurt het laken. De volgende avond ligt er een nieuw laken (zelfde soort en kleur). Gewassen met hetzelfde wasmiddel als het eerste laken, om extra veranderingen uit te sluiten. Dit geeft geen problemen. Na enkele weken is Bas er goed aan gewend, hij slaapt nu op een lakentje. De eerste stap naar'normaal'slapen.

20.5	Tweede verandering


Het is een rustige periode; Bas kan een nieuwe verandering nu wel aan, denken zijn ouders. De hangsloten gaan eraf. Vader haalt de picto van het hangslot uit de map en doet deze picto's zichtbaar voor Bas in de prullenbak. Hetzelfde gebeurt met het bijbehorende hangslot. Ook picto en hangslot nummer 2 verdwijnen in de prullenbak. Bas bekijkt ze nog even en besteedt er verder geen aandacht aan: weg is weg. De sloten zijn gewist uit zijn systeem. Bas is rustig, hij weet nu wat er gebeurt. Zijn wereld is overzichtelijk en veranderingen zijn voorspelbaar geworden. Deze wereld kan hij aan. Hij hoeft zich niet meer uit te kleden en dingen te verscheuren om te laten zien dat hij gek wordt van de chaos. De ouders weten wat Bas nodig heeft. Voortaan wordt alles inzichte lijk voor hem gemaakt. De sloten behoren tot het verleden.


20.6	Derde verandering


Tien dagen later volgt er weer een verandering: de spijkerjas gaat uit. Dit gaat op dezelfde wijze als bij de tweede verandering. Bas accepteert deze verandering makkelijk omdat hij wederom is voorbereid met een picto die duidelijk maakt wat er gebeurt.


20.7	Vierde verandering


De slaapzak gaat nu uit. Hiervoor in de plaats gaat Bas een onderbroek en pyjamabroek dragen. Bovendien krijgt hij een dekbed op zijn bed. Ook de picto van de slaapzak verdwijnt in de prullenbak. Nieuwe picto's van onderbroek en pyjamabroek worden aan de multomap toegevoegd. De picto van het dekbed komt aan het eind in de map, bij het onderdeel Slapen gaan. Bas accepteert al deze veranderingen zonder protest. Hij verscheurt niets meer. Hij slaapt lekker in zijn bed met lakens en dek-


bed. Het valt op dat, nu een en ander duidelijk en voorspelbaar voor hem is gemaakt, de negatieve gedragingen nagenoeg verdwijnen. Er komt een ontspannen en gezellig jongetje tevoorschijn dat zo maar drie veranderingen tegelijk aankan:

onderbroek pyamabroek en dekbed. Zijn ouders genieten elke dag weer van een manneke dat, net als ieder ander kind, in zijn pyjama slaapt, in een gewoon bed met lakens. Soms - heel zelden - heeft Bas een moeilijke dag en scheurt hij iets stuk. Zijn ouders negeren het scheuren maar letten dan weer even scherp op of ze wel weergenoeg duidelijk en voorspelbaar zijn. Dus, de puntjes weer even op de i zetten, (zie cd-rom)




		Voor mijn vader.




	Het is niet automatisch dat autisme leidt tot

	auti-samenwerking. Het is niet autistisch dat

	samenwerking automatisch verloopt. Daarom

	is het geen automatisme dat mijn vader mij

	heeft geholpen, maar wel automatisch geba-seerd

	op auti-communicatie. Want zonder auti-bril èn auti-communicatie 	hadden wij niet automatisch

	een goede relatie.
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21 Werken met een afsprakenschrift




Een afsprakenschrift is een groot schrift waarin je alles vastlegt (in kernwoorden en tekeningetjes), wat je met het kind bespreekt. Je sluit het gesprek af met een afspraak. Dit schrift kun je gebruiken voor kinderen die in staat zijn om dat wat je tekent op papier te generaliseren naar zichzelf. Daarnaast moeten zij zich ook enigs- zins een voorstelling kunnen maken van wat er niet is. Hoe beter ze beide vaardigheden beheersen, des te gemakkelijker zullen zij van deze methode leren. 

Doel van het afsprakenschrift is om allerlei problemen letterlijk in beeld te brengen. Het kind mist namelijk inzicht in de situatie, doordat het de samenhang niet ziet. En woorden (vaak die van de bekende 'preek') vervliegen direct. Door het in het afsprakenschrift te visualiseren maak je voor hem een beeld dat houvast geeft. Bijvoorbeeld door hem regels te geven die hij een volgende keer, in een soortgelijke situatie, kan gebruiken. Hij leert dan, aan de hand van concrete regels, wat hij moet doen in een situatie die hij uit zichzelf nooit kan aanvoelen. 

Ook als het voor jou als ouder nog niet duidelijk is waar bij hem het probleem zit, ga er dan samen voor zitten. Dit doe je met het kind naast je. Neem de tijd om hem te bevragen wat hem dwarszit. Teken dit. Je hoeft niet te kunnen tekenen om toch dat, wat jullie bespreken, in beeld te kunnen brengen. Daar gaat het om, want een beeld blijft in zijn hoofd hangen en woorden niet. Belangrijk hierbij is datje steeds uitgaat van de beleving van het kind.

21.1 Afsprakenschrift gebruiken


*	Teken eerst de feitelijke weergave van de gebeurtenis zoals het kind die benoemt.


*	Ga er steeds van uit hoe het kind de situatie ziet. Ga daar niet tegenin, want je kunt de volgorde van puzzelstukjes zoals hij ze in zijn hoofd heeft niet veranderen. Dit is zijn waarheid.

*	Teken het gedrag van het kind.

*	Zet een kruis door dit ongewenste gedrag.

*	Teken daarna het gedrag dat wèl gewenst is.

*	Spreek af wanneer hij hiermee begint en hoe lang hij dit moet doen (het Wanneer).


*	Spreek af waar hij dit moet doen en bij of met wie (het Waar en Wie).

*	Leg (onderaan het blad) de nieuwe afspraak/regel vast. (Gebruik daarvoor een andere kleur.)

*	Bekijk samen of hij het begrepen heeft (zie onderstaande vragen).

*	Zoek de uitzondering(en) op en schrijf die erbij (kan ook later). 

Voorbeeld: 'Je moet bij de deur je voeten vegen.' Je gaat controleren of hij deze regel begrepen heeft. De volgende vragen kun je stellen.


*	'Moet je nu je voeten vegen bij iedere deur die je binnengaat, of alleen de deur die van buiten naar binnen gaat (want dan zijn je schoenen vies)?'

*	'Moet je thuis altijd als je binnenkomt je voeten vegen?' (Ja. Wees consequent, anders wordt het voor hem onoverzichtelijk.)  

Je controleert nu of hij de regel al kan generaliseren naar andere situaties.


*	'Moet dit ook op school? Bij een visite? In een restaurant of bibliotheek?' (Ja.) Als dit lukt ga dan op zoek naar de uitzonderingen.

*	'Moet je het ook doen bij mooi weer? Bij regenweer? Als je net uit de auto komt? Als je op blote voeten loopt?' (Deze laatste wordt een uitzondering)

21.2 Regels, feiten en afspraken


Bij het maken van een afspraak is het Waarom een valkuil als je dit vanuit inzicht of gevoel beantwoordt. Doe dit niet maar spreek tot het kind in feiten en niet vanuit inzicht of gevoel, (zie 8.6) Ga in je uitleg niet op het waarom van iets in, zoals je normaliter bij een kind zou doen. Verklaar het Waarom steeds vanuit regels,feiten of afspraken. Daarom werken die lijstjes met taken (het Wat) zo goed. Het staat er nu eenmaal, dus het is een feit: 'lk moet om 17.30 uur tafel dekken.' Het kind heeft liever een rekenkundige verklaring dan een emotionele of een uitleg van wat jou beweegt om iets te doen. 


'Waarom moet ik naar het logeerhuis?' Vader: 'Om te spelen.' Dit antwoord is wel concreet, maar eigenlijk niet de waarheid. Die is namelijk: 'Om het gezin te ontlasten.' 'Waarom moet ik jou helpen?' 'Omdat ik het zeg'/Omdat dit is afgesproken', of: 'Omdat kinderen altijd hun ouders moeten helpen.'


Het lijken dooddoeners maar het zijn gewenste 'auti-antwoorden'. Je kunt voor hem op deze manier een vraag afsluiten, waarover je anders een ellenlange discussie zou krijgen met veel onduidelijkheid. Afwassen doe je dus omdat het op het lijstje staat, en niet om mama te helpen. (Want dan zou het over gevoel gaan.) Stoppen en van de fiets stappen doet het kind bij het oversteken omdat hij dat als een regel heeft aangeleerd. Niet omdat hij inzicht heeft in de verkeerssituatie.


Maak afspraken over wat hij wèl moet doen en niet over wat hij niet moet doen. Het gevolg van zijn starre denken is natuurlijk wel dat zodra een ander zich niet aan dezelfde afspraak houdt, hij hem daarop aanspreekt of boos wordt. Maar ook dan kun je 'Stop!' gebruiken, bijvoorbeeld door te zeggen; 'Ja, dat moet de ander nog leren' (punt uit, geen discussie).

21.3 Probleem verduidelijken


Het afsprakenschrift kun je ook gebruiken om een probleem duidelijk te krijgen, gedachten te ordenen. Samen met het kind, breng je aan de hand van tekeningen het probleem in kaart.
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Het lukt Amber soms slecht om zich op haar werk te concentreren. Dat blijkt vooral vlak na de pauze te zijn. De chaos op het schoolplein is de oorzaak van de drukte in haar hoofd. Amber kan haar probleem maar niet onder woorden brengen. Maar als je het met haar te tekent, wordt het probleem steeds duidelijker. Als de meester dit weet, maakt hij afspraken met Amber over wat ze gaat doen in de pauze. Samen beslissen ze of Amber binnen blijft of naar buiten gaat. Dit hangt helemaal af van de ruimte die Amber in haar hoofd voelt. 

Amber weet niet dat ais er wat gebeurt op het plein, ze naar de pleinwacht kan gaan. Ze weet niet dat daar een afspraak over is. Door die afspraak te beschrijven weet Amber wat ze de volgende keer moet doen in een soortgelijke situatie.
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Tijd aan tafel blijft zitten. Maar Rik is altijd wel iets 'vergeten' dat hij nog uit de keuken moet halen. Hij is daar niet van af te brengen en staat steeds op van tafel, wat zijn ouders erg vervelend vinden. Tevens is er een 'deurbelprobleem': zodra de bel gaat, vliegt Rik overeind om de deur open te doen.




Riks ouders hebben dit al meermalen met hem besproken, echter zonder resultaat. Doordat zijn ouders het probleem visualiseren, krijgt Rik de complete puzzel van het eten in beeld, wat veel beter beklijft. Dat blijkt ook wel uit het feit dat hij vanaf dat moment aan tafel blijft zitten. Als het nodig is herinnert hij zichzelf hardop aan de afgesproken regels.




Rik (15) zit op het VSO. ML en is van school veranderd. Op de oude school en de buurt er omheen ging het met Rik niet goed. Rik had door de (sociale) problemen met leeftijdgenoten een negatieve houding aangeleerd, met veel ongewenst gedrag. De eerst dag op zijn nieuwe school gedraagt hij zich zoals hij gewend was op zijn oude school. Dat heeft meteen een conflict tot gevolg met een groepje raddraaiers in de

klas. Rik is tevens te vrij naar meisjes toe.




De school roept mij erbij. Ik bedenk met schrik dat ik ben vergeten hem te vertellen dat er op deze school nieuwe regels gelden. Hoe kan hij het ook weten, als niemand het hem vertelt? Aanvoelen dat hier een andere sfeer hangt of dat het beter is dat hij zich anders gedraagt, is gezien zijn stoornis onmogelijk. Ik bekijk het door de autibril. Rik wil er graag bijhoren maar weet niet hoe hij dat moet aanpakken. Ik zal hem dat dus duidelijk moeten maken.

* Wil hij op deze school blijven? (Anders heb ik kans dat hij niet wil meewerken en moet ik eerst daarmee aan de slag)

* Als hij op deze school wil blijven, zal hij zich aan de regels van deze school moeten houden.

* Hoe moet hij omgaan met de jongens in de klas. Waar? Wanneer?

* Hoe moet hij omgaan met de meisjes in de klas. Waar? Wanneer?

Ik begin mijn gesprek met mijn verontschuldigingen aan te bieden aan Rik: 'Ik ben helemaal vergeten te vertellen dat op deze school de regels anders zijn dan op de vorige.' Ik vertel dat ik gekomen





ben om die regels nu wel met hem te bespreken. We gaan ergens apart zitten en ik begin een win-winsituatie te creëren. Rik wil graag op deze school blijven, maar dan moet hij zich aan de regels van de school houden. Al pratend teken ik dit voor hem. Hij wil graag op deze school blijven en meewerken. Hij zet dus zijn handtekening en de datum eronder en we hebben een heus contract. In de tekening staat het Wat, Hoe en Wie, maar nog niet het Wanneer en Waar.
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 Deze bespreken we ook; dit komt ook in de tekening. Opvallend is dat Rik aangeeft: 'Elke dag.' Ik denk: hij weet het. Maar als ik over het Waar ga doorvragen, kom ik uit op de kerstviering. Rik dacht dat dit zo'n andere situatie was dat hij zich dan niet aan de afspraken zou hoeven te houden. We maken daarom de afspraak: 'Ook bij de kerstviering hou je je aan de afspraken.' Okay, Rik wil wel; als het Hoe maar duidelijk is.
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Ik weet dat er de eerste dag in de pauze een conflict is geweest met een groepje jongens. Van de leerkracht heb ik gehoord wat hij wil dat Rik doet: uit de buurt blijven van deze jongens. Hierop baseer ik de regel die ik met Rik ga afspreken. Ik begin met wat hij zoal doet in de pauze. Met wie hij praat. Ik ga eerst door over de jongens.

[image: 136 (1)]


Rik weet de vervelende jongens bij naam te noemen. Hij vindt het conflict ook niet leuk en wil graag weten hoe hij zoiets kan voorkomen. Afspraak 2 helpt hem daar in het vervolg mee. Daarna gaan we verder met de meisjes. Het is even zoeken naar welk lichamelijk contact met meisjes wèl mag. De afspraak wordt dat een hand geven mag. Deze afspraak teken ik als volgt.

[image: 137]


Ook voor deze afspraak geldt: nog even helder maken wanneer dit zo gaat. 'Als ik gespannen ben, vind ik het moeilijk', zegt Rik. 'Dan gelden de regels niet, toch?' 'Ja, Rik, ook dan gelden deze regels.' Dit komt eveneens op papier te staan.
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Een week later vraagt de leerkracht mij: 'Wat heb je met hem gedaan? Hij is om door een ringetje te halen sinds dat gesprek met jou.' Ook dit kind met autisme wil zich wel aan de regels houden, als hij maar weet Hoe!

21.4 Orde scheppen bij paniek


'Wat is er gebeurd?' Ambers moeder heeft de feiten getekend: 'De agenda is nat doordat de dop van de schoolmelkbeker loszat.' Moeder geeft een nieuwe regel aan wat Amber 's morgens moet doen om dit ongelukje te voorkomen: 'Dop goed op de beker draaien en tas rustig inpakken.'
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21.5 Veranderingen

Door veranderingen te tekenen, kun je het kind er op voorbereiden. Het krijgt dan een beeld van wat het kan verwachten. Dit maakt zijn wereld voorspelbaar. Bovendien kunnen tekeningen ondersteunen wat het kind wil vragen of de volwassene wil uitleggen; zien is begrijpen.
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21.6 Leren relativeren

Een kind met autisme kan door kleine dingen erg in paniek raken. Zijn gedrag kan dan overdreven overkomen. Maar hij wordt overspoeld door onmacht en paniek. Hij kan niet makkelijk zonder hulp over deze zaken heen stappen. Een regel kan vaak uitkomst bieden. Bijvoorbeeld als het kind al bij voorbaat in paniek raakt. Je kunt de zorg dan wegnemen door concrete oplossingen aan te bieden.
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De afspraak is geworden: 'Als je wordt uitgelachen heeft de ander een probleem niet ik, dus: dan haal ik mijn schouders op.' 

Soms kan een kind nog niet goed relativeren. Geef het kind dan als houvast een "structuurregeltje hoe te handelen''.
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Amber weet niet hoe ze moet antwoorden als ze het ergens niet mee eens is. Moeder geeft haar wederom een regel: 'Je mag nee zeggen, als je iets niet wilt.'
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21.7 Leren generaliseren

Kinderen met autisme weten vaak niet wat'normaal'is. In onderstaand voorbeeld legt moeder het verschil uit tussen lachen om iets en uitlachen. Ze laat aan de hand van een eigen voorbeeld zien dat andere mensen (in dit geval haarzelf) ook zoiets kan overkomen, (generaliseren) Dat hoort erbij... (relativeren)
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21.8 Taak aanleren

Het afsprakenschrift kan ook gebruikt worden voor het aanleren van een taak. Bij eenvoudige taken die het kind niet begrijpt, kan een tekening goed helpen.Tevens kun je met tekeningen duidelijk maken watje in de communicatie van hem verwacht of hoe hij zich dient te gedragen. Soms krijgen kinderen met autisme de simpelste dingen


gewoonweg niet voor elkaar (bijvoorbeeld jas ophangen, om de beurt voorin de auto zitten, deur achter zich dichtdoen, niet wippen met de stoel). Soms werken picto's. Voor anderen kan voordoen de juiste wijze van aanleren zijn.



Al pratend met An maak ik, voor het voeten vegen, deze tekening. Zo kan zij de stappen volgen.

[image: 141]


Amber heeft elke dag problemen met het kiezen van haar kleding. Als ze eindelijk een keuze heeft gemaakt, begint ze toch weer te twijfelen. Na veel ruzie beslist moeder om er maar een regel van te maken, voor in het schrift. Wat wederom zeer effectief is. Deze ochtendproblemen doen zich daarna niet meer voor.
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21.9 Problemen met taalgebruik

Veelvuldig schelden, vloeken, verkeerde woordkeus en ongewenste uitlatingen hebben vaak als oorzaak dat het kind niet weet Hoe hij zich hoort te gedragen. Of in welke situatie welk woordgebruik passend is. Een kind met autisme kopieert het taalgebruik van straat of school en gebruikt dat dan te pas en te onpas. Maak om dit bij te sturen wederom gebruik van het afsprakenschrift. Geef aan datje graag alle scheldwoorden wilt horen die hij weet. Eén voor één schrijf je ze op. Moedig hem vooral aan om alle woorden te bedenken die hij maar weet. Controleer of hij echt klaar is; of zijn hoofd leeg is van scheldwoorden. Maak van deze woorden verboden woorden door er een rood kruis door te zetten. Zo wisje zijn map met scheldwoorden (zie hoofdstuk 4). Maak vervolgens een nieuwe map aan door samen op te schrijven welke woorden wél mogen. Nadat je deze afspraak schriftelijk hebt vast gelegd kun je het kind even uitdagen om daarmee een reactie uit te lokken. De afspraak onder aan het papier zou bijvoorbeeld kunnen zijn: 'Als je boos bent mag je wèl "Oliebol!" zeggen.' Hoe reageert hij? Zit de nieuwe afspraak er al in? Zonodig kun je hem er nog even aan herinneren.





Voor Alex helpt het om de scheldwoorden nog concreter te laten verdwijnen, want bij hem is weg echt wég. Daarvoor gebruiken we een leeg potje met deksel. Moeder bespreekt met hem dat dit het Weg-potje is, speciaal voor lelijke woorden. Alle woorden die in het potje gaan, zijn weg als de deksel erop gaat. Die woorden kan hij daarna niet meer gebruiken. Voor Alex werkt dit echt heel goed. Zó goed, dat als moeder eens per ongeluk 'ShitI' zegt, hij komt aanlopen met het geopende potje, zodat zij de krachtterm er in kan doen.



21.10 Moeilijkheden in sociaal contact

Zich sociaal gedragen is voor een kind met autisme het moeilijkste dat er is. Door zijn gebrek aan inlevingsvermogen heeft hij er vaak moeite mee om met andere mensen om te gaan. Vooral tussen leeftijdgenootjes ontstaan er veel problemen, meestal in vrije situaties (bijvoorbeeld buiten spelen). Tussen mensen zijn er heel veel ongeschreven wetten en regels. Je helpt het kind ermee door deze zoveel mogelijk te omschrijven, zodat ze zichtbaar en duidelijk worden. Er bestaan speciale socialevaardigheidstrainingen voor kinderen met autisme. Het probleem daarbij is echter dat de kinderen vaak moeite hebben met hetgeen ze in de training geleerd hebben, te generaliseren naar de situaties in het dagelijks leven. Een voorbeeld hiervan is; Niet om hulp kunnen vragen.
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Amber heeft geleerd dat ze naar de pleinwacht moet gaan als een kind met de skelter tegen haar aan rijdt. Nu heeft ze ruzie. Dit is voor haar weer een heel nieuwe situatie. Ze ziet de samenhang niet met de eerste regel. Daarom wordt haar opnieuw uitgelegd dat ze ook bij ruzie naar de pleinwacht moet gaan.




Amber zal deze regel nog heel wat keren op het blad zien staan,waarbij de oorzaak steeds wisselende personen, situaties en plaatsen zullen zijn. Totdat zij ontdekt dat wàt er ook gebeurt, ze altijd naar de pleinwacht (of meester) moet gaan.

21.11 Niet om hulp vragen

Lobke heeft moeite met hulp vragen. De afspraak met haar wordt als volgt getekend:
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Tips voor werken met het afsprakenschrift.




* Gebruik blanco papier, want lijntjes kunnen afleiden.

* Ga naast het kind aan tafel zitten. Niet aan de overkant, want dat leidt tot veelvuldig - en moeilijk - oogcontact. Houd ook rekening met zintuiggevoeligheid. Zit dus niet te dichtbij, en raak hem alleen aan als je zeker weet dat het kan.

* Teken de kern van wat jullie bespreken.

* Ondersteun de tekening met enkele woorden.

* Gebruik van kleuren wordt aangeraden, als je het maar consequent doet (bijvoorbeeld steeds dezelfde kleur voor het poppetje dat hem zelf voorstelt).

* Maak gebruik van bestaande symbolen bijvoorbeeld iets wat niet mag krijgt een rood kruis erdoor, iets goeds een 'krul', gevaar is een bliksemschicht.

* Maak ook eigen symbolen.	

* Teken zelf, want jij hebt dan de leiding. Je kunt de zaak zo sturen en de hoofdlijn vasthouden.

* Als je merkt dat tekenen weerstand oproept, geef dan voor je begint aan dat je het voor jezelf even duidelijk wilt hebben en daarom papier en stiften gebruikt. Zodra hij merkt dat hij er profijt van heeft, zal hij vaker meewerken of zelf deze methode gaan gebruiken.

* Bedenk dat iedere verandering (en datgene wat jij nu gaat aanbrengen) voor het kind een omschakeling is in zijn manier van denken. Het is dan ook logisch dat hij weerstand biedt. Wees hierop voorbereid.

* Je hebt deze verandering bewust ingezet omdat het voor zijn bestwil is. Ga dus voort op deze weg!

* Ga niet op het weerwoord van het kind in. Als je dat doet brengt het hem alleen nog maar meer in verwarring. Sluit zijn weerwoord af en houd voet bij stuk.

* De regel moet positief gesteld zijn, moet dus gaan over wat je wél van hem verwacht.

* Wat je samen hebt uitgewerkt, komt in een map. Door steeds meer uitwerkingen achter elkaar in de map te plaatsen, wordt inzichtelijk wat de grootste problemen zijn en welke oplossingen daarvoor zijn afgesproken.

* De direct betrokken personen (veelal ouders of groepsleiders) moeten samen overleg plegen over afpraken/regels. Meestal houden deze tevens verband met hun waarden en normen of gezinsregels.




Een goede afspraak kan alleen nageleefd worden als hij passend is voor zowel het kind als zijn omgeving. Zet bij elke tekening/afspraak de naam en datum erop. Doel van de bespreking is tot een regel/afspraak te komen. Deze helpt het kind om een volgende keer op gepaste wijze met een situatie om te gaan. Onderaan op het papier komt de afspraak/regel te staan als een soort conclusie van de bespreking. Gebruik bij het beschrijven hiervan steeds een vaste kleur en maak eventueel gebruik van een kader.
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22 Werken met een contract




22.1 Contract

Oudere pubers van MLK-niveau of hoger en kinderen met het syndroom van Asperger accepteren niet altijd een gevisualiseerde structuur in de vorm van plaatjes of lijstjes. We zullen ons ook in hen moeten verplaatsen, door via de autibril naar hun manier van denken te kijken. Omdat ook deze kinderen een beperkte 'theory of mind' hebben, zullen zij niet snel iets doen om jou te plezieren. Zij doen meestal alleen iets als het hen zelf voordeel oplevert. Dit is ook logisch, want zij bekijken de argumenten vanuit hun eigen behoeften en niet vanuit die van de ander. Zij zijn vaak niet gemotiveerd om mee te werken aan een afsprakenschrift. Toch zijn deze kinderen zonder meer gevoelig voor regels en afspraken, maar willen daarin graag een stapje verder gaan. Zij willen meer duidelijkheid over de waarde en de rechtsgeldigheid van zo'n afspraak. Een afspraak met hen kun je dan ook het beste maken aan de hand van een 'contract', dat is ondertekend door beide betrokkenen en voorzien van een datum. Zij zullen zich goed aan zo'n contract houden, mits er wordt uitgegaan van een voor hen betere situatie (voordeel). Zie voorbeeld van Rik op school (bladzijde 138). Bij jongeren met een hogere intelligentie werken dit soort contracten geweldig. Ze moeten wel voor honderd procent sluitend zijn. Controleer daarom of alles wat erbij hoort goed is verwoord en opgeschreven. Denk nooit: dat is toch logisch,dat snapt hij toch wel. Door zo te denken kan het misgaan met het contract. Blijkt het contract niet sluitend of werkt het niet, dan zul je de afspraken samen meer moeten detailleren. Je zult het dan moeten uitbreiden met duidelijke afspraken over het aspect dat misging.


Met opnieuw een handtekening en datum eronder accepteert hij de verandering wel. Een kind of jongere zonder autisme heeft inzicht hoe hij bijvoorbeeld zijn geld het beste kan verdelen, en of dat, waar hij zijn geld aan uitgeeft, verantwoord is. Zo niet, dan leert hij het wel gaandeweg. Een jongere met autisme heeft liever zwart op wit wat hij metzijn geld moet doen. Dat geeft hem duidelijkheid over wat verantwoord is. 




'Zeg nu maar hoe ik het moet doen, dan weet ik dat ten minste' zegt Koen tegen zijn moeder.' Je weet toch dat ik een ander soort mens ben.'


22.2 win - win - situatie


Doordat hij de samenhang niet altijd ziet, kan een kind met autisme bijvoorbeeld rustig de eerste dag van de maand al zijn geld uitgeven en niet beseffen dat hij dan de rest van de maand een probleem heeft. Door afspraken zo te bespreken en op te schrijven dat het voordeel oplevert, zowel voor het kind als voor de andere partij, kun je zaken voor elkaar krijgen die eerder onbespreekbaar waren. We creëren dan een win-winsituatie. Dat betekent dat de afspraken die in het contract worden opgetekend winst opleveren voor beide partijen. De win-winsituatie wordt door de ouders bedacht. Jij bedenkt de 'ruilhandel' die je wilt inzetten. Dit doe je in overleg met de ander(en) met wie je samen het kind opvoedt. Voor iedere betrokkene moet het uitvoerbaar zijn. Zijn en jouw winst moeten zo dicht mogelijk bij elkaar liggen (bijvoorbeeld eten heeft niets te maken met naar bed gaan). Maar wel in de winkel: "Bloemkool vind je vies, toch kopen we dat voor vandaag. Jij mag zeggen wat we morgen eten."

Wim koopt nooit cadeautjes voor de andere gezinsleden maar geeft al zijn zakgeld uit aan zichzelf. Hij krijgt nu wat meer zakgeld (winst voor het kind) maar moet dan wel cadeautjes voor alle gezinsleden kopen (winst voor de ouders). Deze winst voor de ouders is eigenlijk ook weer een belang van het kind: hij moet leren iets voor de ander uit te geven, iets kiezen voor een ander en het cadeau geven. Beide partijen hebben voordeel bij deze regel en zijn tevreden. Wim krijgt meer zakgeld en wil daar wel iets tegenover stellen dat hij heel moeilijk vindt: een cadeautje kopen. 'Jij mag voortaan een kwartier later naar bed', is winst voor het kind. 'Op voorwaarde dat je er binnen een halfuur in ligt en de lamp uit hebt', is winst voor de ouders; het tijdrekken is uit de wereld. Breng jij even dat stapeltje boeken naar boven, dan maak ik drinken met wat lekkers voor ons klaar.

Jij hebt de leiding tijdens het handelen. Je kunt wat je afspreekt op papier vastleggen in een contract, anders is hij het later misschien vergeten. Zwart op wit is voor sommige kinderen alleen rechtsgeldig als er een datum en handtekening onder staat. Damian geeft helemaal geen geld uit. Hij wil alleen maar sparen voor zijn rijbewijs. Dit lijkt de ware reden van zijn sparen. Maar de achterliggende echte reden is dat als hij iets koopt, hij in contact komt met mensen en dat vindt hij eng. Zijn ouders willen graag dat hij dit leert. Zij bedenken een win-winsituatie die als basis kan dienen voor een contract. Zij weten dat Damian nooit geld zal uitgeven als er niet iets


tegenover staat dat hem over die streep zal trekken. Damian krijgt daarom meer zakgeld (winst: meer sparen). Zijn geld wordt over drie potjes verdeeld, wat hem overzicht moet gaan geven op hetgeen hij met het geld moet doen. De win-winsituatie wordt: 'Wij geven je twee euro meer zakgeld - een euro voor sparen en een euro voor cadeau's - maar we doen het geld dan wel in verschillende potjes:een voor sparen, een voor cadeaus en een voor zakgeld. Per potje spreken we af wat je ermee moet doen.' Het geld wordt als volgt verdeeld.

Spaargeld


* Het spaargeld wordt verhoogd met een euro per week (wat je automatisch via de bank krijgt).


* Het geld blijft op de rekening staan om je rijbewijs mee te betalen.

Cadeaugeld

* Dit geld is alleen bestemd voor cadeautjes voor de verjaardag van papa, mama, Elke en Lois en voor vaderdag en moederdag. Andere cadeaus betaalt mama. Wat over is blijft in deze pot zitten voor een eventueel duurder cadeautje.

* Per keer koop je een cadeau van minimaal zeven euro en maximaal acht euro.

Zakgeld


* Je zakgeld gaat van vijf euro naar zes euro per week.


* Elke vrijdagavond na het eten krijg je zakgeld van vader.

* Je moet elke maand je zakgeld opmaken.

* Heb je je zakgeld helemaal uitgegeven, dan krijg je aan het eind van de maand een euro spaargeld extra.



* Je bewaart het zakgeld in het zakgeldpotje op je kamer. Je neemt in je portemonnee een euro per dag mee naar school.

* Het zakgeld is helemaal voor jezelf. Je mag daarvan kopen wat je wilt.

Hieronder staat een voorbeeldcontract op basis van deze win-winsituatie. Doordat het visueel is gemaakt en schematisch is weergegeven, geeft dit voor Damian een beter overzicht dan de hoeveelheid letters hierboven. Nadat iedereen dit contract heeft goedgekeurd, wordt het ondertekend.
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23 Werken met strategiekaarten





Binnen het onderwijs vraagt men zich vaak af waardoor kinderen met autisme de lesstof niet begrijpen. Docenten leggen herhaaldelijk iets uit en toch blijft het kind problemen houden met de uitvoering of automatisering ervan. Uit ervaring blijkt dat het missen van de samenhang (CC) vaak de oorzaak is. Ook bij het leren van (nieuwe) lesstof kunnen we daarom de "Puzzel van 5" inzetten. Met name het Wanneer is in dit kader van groot belang.




Adri weet wel hoe hij moet optellen, maar niet wanneer. Als hij een werkblad voor zich krijgt met verschillende tekens (bijvoorbeeld plus, min, maalteken), weet hij niet welke strategie hij moet toepassen. Hij ziet de samenhang niet tussen het plusteken en de handeling die daaruit moet volgen.




Je kunt hem hier eenvoudig bij helpen door een kaartsysteem voor hem aan te leggen met de uitleg. Hij kan hierop terugvallen als hij even niet weet welke werkwijze bij welk teken hoort.
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De strategie brengt voor hem samenhang aan in zijn denken. Als deze strategie in zijn hersens is ingesleten wordt visualisatie, de kaart, vanzelf overbodig. Om een idee te krijgen wat er wordt bedoeld volgen hieronder nog enkele voorbeelden.

23.1 Probleem zelfstandig oplossen



Deze strategiekaarten voor probleemoplossing zijn opgebouwd uit drie stappen. Bij iedere stap leert het kind zelfstandiger te reageren.Dit hulpmiddel kan het kind vooral zelfstandiger maken als het al gewend is om met een afsprakenschrift te werken, of als het in staat is om, aan de hand van vragen, de juiste antwoorden te bedenken en op te schrijven. Het gaat opnieuw om de stap van persoonsafhankelijk naar structuurafhankelijk,en om samenhang aanbrengen in een gebeurtenis. Het beste resultaat wordt bereikt als zowel op school als thuis met dit hulpmiddel wordt gewerkt.


Stap 1


Het kind leert zelf een gebeurtenis ordenen op hoofdpunten. De volwassene bespreekt het en neemt het met hem door. Hoe kun je ermee omgaan? Je maakt de volgende afspraken met het kind:

* dat hij voortaan als er een probleem is een kopie van probleemoplossing stap 1 invult; (je kunt het ook eerst een aantal keer samendoen).

* wat hij vervolgens met dat papier doet;

* wanneer jullie er samen over zullen praten.
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Amber heeft al zo vaak een kopie ingevuld dat ze zich alle vragen heeft eigen gemaakt. Ze heeft het schriftelijk beantwoorden van de vragen nog nodig om haar probleem te verwoorden naar de meester toe. Amber leert al doende, door te werken met dit systeem, het probleem te ontrafelen en er een oplossing voor te bedenken. Amber legt deze tekening bij de meester neer.
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Op de afgesproken tijd bespreekt hij dit met haar. Vroeger begreep Amber niet wat haar probleem was en kon ze ook niet om hulp vragen.


Door te werken met dit systeem krijgt Amber meer zicht op wat het probleem nu eigenlijk is en kan ze via papier om hulp vragen. Dat gaat makkelijker dan mondeling. Amber heeft de stap naar: 'Wat wil ik dat er nu gebeurt?', al gemaakt.

Stap 2


Het kind leert om na het beschrijven zelf een oplossing te bedenken.
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Hoe kun je ermee omgaan? Deze stap is voor het kind, dat in staat is om zelf een oplossing voor zijn probleem te bedenken. Je maakt de volgende afspraken:

* dat hij voortaan als er een probleem is een kopie van probleemoplossing stap 2 gaat invullen;

* dat hij nu zelf zijn oplossing bedenkt;

* dat hij er zelf aan werkt om de oplossing uit te voeren;

* dat wanneer hij hulp nodig heeft, hij er om mag vragen;





* op welk tijdstip jullie het samen nabespreken.

Stap 3


Het kind leert dat als een oplossing niet uitvoerbaar is, hij naar een andere oplossing moet zoeken. Dit kan voor een kind met autisme, dat vrij star in zijn denken is, een te moeilijke opgave zijn. Schat van tevoren in welke stap van probleemoplossing past bij het kind. Begin liefst zo gemakkelijk mogelijk (stap 1), dan is de kans op succes groter. Hij kan later altijd nog een stap verder gaan.
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Hoe kun je ermee omgaan? Je maakt de volgende afspraken met het kind:

* dat hij voortaan als er een probleem is, een kopie van probleemoplossing stap 3 gaat invullen;

* dat hij nu zelf zijn oplossing bedenkt;

* dat hij er zelf aan werkt om de oplossing uit te voeren;

* dat hij zelf een andere oplossing bedenkt als het niet is gelukt;

* dat wanneer hij hulp nodig heeft, hij er om mag vragen;

* wanneer jullie er samen over gaan praten.

Als een kind deze strategiekaarten langere tijd gebruikt, zullen de vragen inslijten. Het kind leert de vragen in gedachten te beantwoorden. Zo komt hij zelf tot de kern van zijn verhaal (de samenhang van het eventuele probleem) en kan een oplossing bedenken. Deze kan hij dan uitvoeren en eventueel bijstellen.

Dit ontstaat vanzelf als het kind genoeg ervaring heeft opgedaan met de vorige stap. Blijf alert op terugval na vakantie en bij ziekte. Het kan nodig zijn om de strategiekaart er toch weer even bij te pakken. Let ook op of hij moeite heeft met om hulp vragen; maak daarom zonodig een duidelijke afspraak over het nabespreken.

23.2 Samenwerken


Wanneer er van een kind gevraagd wordt om samen te werken, vraagt dat van hem veel organisatietalent. Bij kleine dingen is dit al het geval (bijvoorbeeld samen spelen, samen delen). Hoe ingewikkelder het samenwerken er voor het kind uitziet, des te kleiner de kans dat hij het tot een goed einde zal brengen. Dit komt uiteraard door zijn beperkte EF (moeite met plannen en organiseren) en zijn beperkte TOM (vermogen zich in de ander te verplaatsen, rekening te houden met een ander). Wat voor een ander kind natuurlijk verloopt, is voor dit kind een haast onmogelijke opgave. Onderstaand schema is een geheugensteuntje om de hoofdzaken voor het samenwerken in kaart te brengen (dus: weer visueel maken). Het kind leert op deze manier de hoofdzaken en bijzaken te scheiden. Hij kan ze beter verwoorden en er afspraken over


maken. Staan deze eenmaal zwart op wit, dan helpt het hem om zich eraan te houden. Dan is het voor hem weer duidelijk en voorspelbaar. Dit geheugensteuntje kun je natuurlijk in veel situaties toepassen.
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23.3 Tafels

Tafels leren kan voor een kind een groot probleem zijn. Niet omdat hij dom is. Nee, hij heeft 'koppie koppie' zat, maar het driemaal per regel wisselen van strategie maakt dat hij in de war raakt en dus de samenhang kwijt is. Drie verschillende strategieën:
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* kolom 1: optellen van 1 tot en met 10;

* kolom 2: telkens hetzelfde getal;

* kolom 3: telkens het middelste getal erbij optellen.
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Als daarnaast 2 + 2 en 2 x 2 hetzelfde antwoord geeft maar 3 + 3 en 3 x 3 niet, verwart dat de zaak nog eens extra. Om hem te helpen hebben wij de drie verschillende strategieën een kleur gegeven. Hierdoor wordt ondersteund in welke strategie hij bezig is. Op den duur zal dit categoriseren met kleur en kolom inslijten en hem helpen sneller de tafels eigen te maken.


De leerkracht moet daarom duidelijk aangeven met welke regel er gewerkt moet worden (hier: vermenigvuldigen). Juist door het waarnemingsprobleem hebben kinderen met autisme moeite met het overzicht krijgen. Je kunt ze hierbij helpen door hen eerst de strategie uit te leggen (met visuele ondersteuning) hoe zo'n tafel is opgebouwd. Zodat ze daarna de tafels, met behulp van onderstaande strategiekaarten, kunnen leren.
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Maak de strategiekaarten van alle tafels. Per tafel heeft ieder van de drie strategieën een eigen kleur. Op de somkaart kan het kind in de lege kolom een getalkaart leggen. De blauwe somkaart kan samen met de getalkaart op een tafelkaart gelegd worden. Maar ze ook tezamen op wit papier, zodat het kind de antwoorden kan opschrijven (Zie ook de cd-rom, bij Strategiekaarten voor tafels). Deze kun je in kleur printen.

De tafelkaart kan ook gebruikt worden om onder de somkaart te leggen. Het kind kan dan de getalkaart erbij zoeken. Kinderen krijgen zo met behulp van de kleuren inzicht in wat ze aan het doen zijn. Je traint de drie strategieën, zodat het kind zicht krijgt op wat er van hem wordt gevraagd.

* Doel van de gekleurde somkaart is begrijpen dat bij iedere tafel dit gegeven altijd hetzelfde is, en leren dat deze kolom oploopt van één tot tien.

* De gekleurde getalkaart heeft als doel begrijpen datje kiest voor een getal waarnaar de tafel wordt vernoemd. (Kies je voor vier, dan noemt men dat de tafel van vier.) En leren dat naast de één tot en met tien van de som in dit geval overal een vier komt te staan.

* Doel van de gekleurde tafelkaart, waarop de complete tafel staat, is het grote geheel - dat het kind vaak niet kan zien - in beeld te brengen, en leren dat de antwoorden een herhaalde optelling zijn van het getal op de getalkaart (bijvoorbeeld 4 + 4 + 4 + 4).

23.4 Huiswerk maken


Roan, HAVO-leerling, begrijpt niet goed hoe hij zijn huiswerk moet aanpakken. Hij is er altijd in vijf minuten mee klaar maar zijn cijfers dalen. Zijn moeder maakt strategiekaarten voor hem, die ze plastificeert. Per vak pakt Roan de bijbehorende kaart erbij. Dat wat in zijn agenda staat vergelijkt hij dan met de kaart. Hoe hij de huiswerkopdracht moet uitvoeren staat op de kaart vermeld. Nu Roan eenmaal weet Hoe het moet, gaat zijn werk met sprongen vooruit.


Deze strategiekaarten zijn weer een voorbeeld en kunnen 'op maat' worden gemaakt voor andere kinderen, passend bij hun lesmethoden.












Strategiekaart boekverslag.



Dag 1 en 2
Boek uitzoeken in de bieb.



Dag 3 tot en met 9


Je leest iedere dag een stuk tekst (het aantal bladzijden gedeeld door zeven) voor het slapen gaan.





Dag 9

Schrijf in je agenda dat je morgen begint met het verslag.





Dag 10

Maak de voorpagina. Deze bestaat uit; titel, afbeelding, auteur, jouw naam en klas, begindatum en einddatum.





Dag 11

Schrijf de inleiding: leg uit waarom je dit boek hebt gekozen. Om dit te omschrijven kun je gebruik maken van enkele van de volgende woorden: schrijfstijl, spannend, humorvol, fantasie, detective, oorlog, geschiedenis, moeilijk geschreven, meeslepend.





Dag 12

Verzamel algemene informatie en informatie over de auteur. Bij de algemene informatie staat het volgende:

* Waar het verhaal zich afspeelt.

* In welke tijd het verhaal speelt.

* Hoeveel tijd er ongeveer verloopt tussen begin en eind.

* Staan alle gebeurtenissen op volgorde of zijn er ook flashbacks? Zo ja, geef hiervan enkele voorbeelden (vermeld paginanummers).

* Wat voor soort verhaal is het? (Bijvoorbeeld avonturenverhaal, liefdesverhaal, reisverhaal, oorlogsverhaal, intercultureel verhaal, griezelverhaal, detective.)

* Welke bedoeling heeft de schrijver met dit verhaal? (Bijvoorbeeld het is leerstof, mensen bekend maken met geschiedenis, mensen vermaken met een fijn verhaal, mensen inzicht geven in een bepaald onderwerp, mensen aan het denken zetten over een bepaald onderwerp.) Schrijf dit bij: Informatie over auteur.

* Verwerk je antwoord in hele zinnen.

* Over de schrijver het volgende: korte levensbeschrijving (circa drie kwart A4), welk soort boeken schrijft de auteur vooral, en waar gaan ze vaak over, en enkele andere boeken van deze auteur.




Dag 13

Beschrijf de karakters van de hoofdpersonen. Je kunt dit als volgt opbouwen.

* Beschrijf het uiterlijk van alleen de hoofdpersonen.

* Beschrijf hun karkater en denk hierbij aan de volgende woorden: ernstig, losbol, humorvol, lui, energiek, hulpvaardig, egoïstisch, kalm, intelligent, dom, nadenkend, boosaardig, kattig, lief, zorgzaam, verlegen, arrogant, serieus, sluw, slim, wraakzuchtig.

* Geef het probleem van de hoofdpersoon en vertel hoe dit wordt opgelost.

* Geef een korte beschrijving van de bijfiguren.

* Geef de verhoudingen weer tussen de personen. Welke relatie hebben zij tot elkaar?

* Hoe verandert deze relatie in de loop van het verhaal?

* Vertel hoe je, al lezend, de personen leert kennen en wat voor gevolgen dat heeft.




Dag 14

Schrijf een korte samenvatting. Deze is maximaal twee tot tweeëneenhalf A4'tje. Vraag je docent hoe lang het verslag moet zijn. Als je te veel hebt, moet je bijzaken schrappen.




Dag 15

Schrijf je eigen mening op over het boek. Dit is het laatste onderdeel. Hiervoor behandel je de volgende punten:

* Was het verhaal spannend, humoristisch, avontuurlijk? Je begint te schrijven met: 'lk vond ...'

* Was er een gebeurtenis die je verraste?

* Heeft het boekje aan het denken gezet?

* Vond je de opbouw begrijpelijk?

* Wat viel je op aan het taalgebruik?

* Welke situatie of gebeurtenis maakte indruk op jou?




Dag 16

Maak op de eerste pagina de inhoudsopgave. Dit is een opsomming van de onderwerpen die je hebt behandeld, met de paginanummering.




Dag 17

Controleer de gehele tekst met de spellingscontrole. Print het geheel uit en doe het in een mapje. Zorg hierbij dat:

* ieder blaadje ongekreukt en zonder vlekken is;

* de voorkant er netjes uitziet, met een groot en mooi lettertype en eventueel een plaatje;

* je de opmaak van de voorpagina controleert: staat alles erop?




23.5 Lenen bij de buurman




Nu nog een voorbeeld van een kind waarbij het zicht op de strategie ontbreekt waardoor hij de som niet kan maken. Het begrijpen van de onderliggende strategie is in dit voorbeeld weer een groot probleem. 




Soms is er onverwacht een som waarbij Arjan (MLK-school) de strategie van 'lenen bij de buurman' moet toepassen. Hijzelf heeft geen idee wanneer dat is. Als hij aangeeft de som niet te kunnen maken, legt de juf hem opnieuw uit Hoe het principe 'lenen bij de buurman' gaat. Maar dat kent hij al. Hij weet alleen niet bij welke sommen hij deze strategie moet toepassen. Eigenlijk is het Wanneer van het Wat (de taak lenen bij de buurman) niet duidelijk. Wat hij moet doen, is hem al vijf keer uitgelegd maar niet 'het Wanneer'. Bij min-sommen als het bovenste cijfer lager is dan het onderste. Dit had de juf in de eerste uitleg er al bij moeten vertellen of liever nog voor hem moeten opschrijven.
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We geven Arjan, als visuele ondersteuning, twee strategiekaarten gedurende de periode dat hij met deze sommen bezig is. Zo kan hij deze strategie langzamerhand koppelen aan de minsommen. Na een halfjaar geeft hij zelf aan de kaartjes niet meer nodig te hebben.Arjan kan nu zelf verwoorden in welke gevallen hij de strategie

'lenen bij de buurman' moet gebruiken en wanneer niet. Namelijk; bij minsommen, als het bovenste cijfer lager is dan het onderste cijfer. Dan gebruik je 'lenen bij de buurman', omdat je anders tekort komt om te kunnen aftrekken.










Tot besluit




Stel, je gaat op een dag boodschappen doen en bent je bril vergeten. Doordat je een aardig sterke bril hebt, kun je het boodschappenlijstje niet meer lezen. Je moet het uit je hoofd doen. Natuurlijk zul je wat vergeten. Vervolgens wil je een pak 'pure' hagelslag, maar die is uitverkocht. Zonder dat je het in de gaten hebt, koop je 'melk' terwijl ze dat thuis echt niet eten. Je komt een bekende tegen maar je loopt zo door. Ook een kind dat zijn moeder zoekt zie je niet. Vervolgens kom je bij een kassa die gaat sluiten, maar het bordje dat dit aangeeft kun je niet lezen. Als je de winkel uitloopt is het vrij waarschijnlijk datje stevig baalt van het ongemak dat het vergeten van de bril met zich meebrengt. Je bent er op zijn zachtst gezegd aardig chagrijnig van geworden.


Hoe was het gegaan mèt bril? In ieder geval had je je lijstje kunnen lezen en met de juiste boodschappen thuis kunnen komen. Maar een aantal situaties waren echt niet anders geweest. De pure hagelslag zou nog steeds uitverkocht zijn geweest, maar je had iets anders lekkers uitgezocht. Je had een gezellig praatje kunnen maken met die bekende en een kind kunnen helpen. De kassa zou toch zijn gaan sluiten, maar je was eerder bij een andere kassa gaan staan. Kortom, doordat je alles duidelijker zou zien, zou Je het beter begrepen hebben en gepaster kunnen reageren. Je zou opgewekter en vrolijker naar buiten zijn gekomen.
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Begrip

De bril in het bovenstaande voorbeeld kun Je met de autibril vergelijken, in de opvoeding van het kind met autisme. De stoornis en de gevolgen daarvan voor het kind zelf zullen nooit veranderen. Autisme is immers niet te genezen. Maar door het kijken door de autibril zie en snap je zijn gedrag eerder en beter. Daardoor kun je beter zien waarom hij dingen doet en wat hij nodig heeft. Welk negatief gedrag het kind ook laat zien, jij begrijpt hem beter, zodat Je positiever op hem kunt reageren. Zo kunnen we door onze eigen goede reacties, duidelijkheid en voorspelbaarheid bieden en het negatieve gedrag van het kind positief beïnvloeden - of zelfs voorkomen - met behulp van "Geef me de 5".

Waar je zonder bril misschien eerder geneigd was boos en chagrijnig te worden, zul je ontdekken dat als je door die autibril naar het kind kijkt, je steeds meer dat unieke, kenmerkende, leuke, vertederende en zelfs grappige van hem te zien krijgt.




Druk

Dit alles neemt niet weg dat er heel wat gevraagd wordt van ouders en opvoeders van een kind met autisme. Er zijn altijd periodes met pieken en dalen. Ik heb aan de lijve ondervonden - en gezien in gezinnen waar ik werk - welke spanningen er bij de opvoeding van een kind met autisme kunnen ontstaan. En welke druk dit kan leggen op de relatie van de opvoeders onderling. Ook de reacties van de omgeving liegen er niet om. Het is heel veel gevraagd om altijd maar weer rekening te houden met dit kind. Als het mij thuis eens niet lukt en ik boos word omdat ik het even helemaal zat ben, krijg ik commentaar van de anderen: 'Mam, predik jij dit ook in de gezinnen waar je werkt?' Nee dus! Maar ik ben ook maar een mens. Een mens dat heel dankbaar is het verschil ontdekt te hebben tussen het kijken zonder autibril en mèt. Dit maakt een wereld van verschil. Ik kan nu terugkijken en zien waar ik de fout in ging. Overigens zonder mezelf of hem de schuld te geven! Van die fouten leer ik weer voor de volgende keer, want die zal zeker komen.




Groei

Zo groeien we samen naar meer begrip. En groeit hij naar minder afhankelijkheid en meer zelfstandigheid. Ik ben trots op al mijn kinderen en op alles wat ik van hen geleerd heb. Dit geldt ook voor de kinderen met wie ik werk. Van ieder kind heb ik iets anders geleerd. Maar bovenal heb ik,door het leren dragen van de autibril, in al die

kinderen kwetsbare vriendjes gevonden die allemaal voor mij dezelfde vraag achter de vraag hadden: Help mijn ouders om naar mij toe duidelijker te worden. Al die kinderen en gezinnen zijn het meer dan waard om door professionals geholpen te worden die kennis van zaken hebben. Elke keer is de beloning van mijn werk dat, na elk hulpverleningsproces, er zowel een kind als gezin tevoorschijn komt dat leeft in plaats van overleeft. Mijn wens is dat de kennis rondom autisme en de kunde met deze

mensen te communiceren zich als een olievlek verspreidt. Pas dan is mijn missie voltooid. Houd moed en weet dat je het kunt...!







Dankwoord




Ik ben een beelddenker en zie zodoende voor me wat ik denk. Het was voor mij een enorme klus om datgene wat ik als vanzelfsprekend doe in mijn werk, onder woorden te brengen. Ik ben mij terdege bewust van de beperkingen die het naar schrift vertalen van de weerbarstige dagelijkse praktijk met zich meebrengt. Daarom ben ik heel dankbaar met de hulp van de mensen die hebben meegelezen en mij zo geholpen hebben er een beter leesbaar geheel van te maken.




Dankjewel:

* André, Anni, Anouk, Bertus, Erik, Frans, Gert Jan, Kees, Lorraine, Maarten, Mar, Nienke, Rianne,Tijmen voor teveel om op te noemen!

* Agnes, Erna, Frieda, Mart en alle PPG-Collega's voor de redactie en wijze raad.

* Astrid, Bettie, Carla, Chris, Ciska, Herma, Marjan, Martineke, Patricia, Ruud en Sandra voor het meelezen. Amber, Anne, AnneTirza, Arjan, Bas, Dik, Emil, Mathieu, Michael, Michael, Mieke, Rik, Thijmen, Tijmen, Peter, Quincy, Paul, Rik, Roan en Vera, voor jullie persoonlijke bijdrage, (leuk hè, je naam in een echt boek)

* Agnes, Erna, Lilian en Wout (werkgroep VIB-ASS) voor het auti-communicatie-schema en het assenstelsel voor autisme.

* Peter Vermeulen voor je waardevolle tips.




Zonder jullie hulp en steun was het niet geworden, wat het nu is.




Dankjewel!
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Bijlage 1. CD -rom
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Het keuzemenu op de CD-rom is als volgt - zie hierboven ingedeeld:




* Videofragmenten

Deze fragmenten zijn praktijkvoorbeelden ter ondersteuning bijdit boek. Het zijn amateurbeelden, gemaakt tijdens huisbezoeken door Colette en haar collega's. De inhoud van de beelden zijn belangrijker dan de beeldkwaliteit.

* Werkbladen en schema's

Deze werkbladen en schema's zijn te printen.

* Picto’s en afbeeldingen

De meest voorkomende picto's in kleur die zelf ook te printen zijn.

* Online Iezersforum

Na het invullen van een gebruikersnaam en wachtwoord (er moet wel een internet verbinding zijn) krijgt u toegang tot het forum. Om de diverse tips en discussie te kunnen volgen moet u zich wel eerst registreren. 




Let op! Het puzzeltje linksboven dient altijd als terug- of uitknop.





Bijlage 2. Video Home Training

Waarom deze bijlage


Omdat de VHT-methode de elementen, waaruit natuurlijke communicatie is opgebouwd, in kaart heeft gebracht in een schema. Dit schema hebben wij bewerkt om te gebruiken bij de communicatie voor iemand met autisme. Per element hebben we beschreven wat er anders is als je communiceert met iemand met autisme. Door dit te doen is er een (concept) auti-communicatieschema ontstaan dat gebruikt kan worden bij de beeld voorbeeld analyse van Video Home Trainers, als er sprake is van autis-

tische cliënten.

VHT


Professionele begeleiding door middel van Video Home Training (Dekker & Biemans, 1994) is een methode die gericht is op het uitbreiden van positieve contactmomenten. Het samen stap voor stap bekijken van een video-opname is een goed hulpmiddel bij het analyseren van de communicatie. Beeld voor beeld kun je de onderdelen of elementen waaruit de communicatie bestaat zien. Doordat zo de goede elementen zichtbaar worden, leer je ze bewuster toe te passen, waardoor er een betere afstemming met het kind ontstaat. In deze Video Home Training worden onderdelen van de natuurlijke communicatie beschreven. Het is allereerst van belang te weten hoe wij op een natuurlijke manier communiceren, om te kunnen begrijpen welke elementen in het communiceren met iemand met autisme anders zijn. Video Home Training (Dekker & Biemans, 1994) heeft de elementen van de basiscommunicatie samengevat in het volgende schema. We behandelen in dit boek alleen het eerste gedeelte (cluster 1) omdat hierop het auti-communicatieschema is gebaseerd.
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Initiatieven ontvangen

De eerste onderdelen die in iedere, goede, communicatie worden gebruikt, zijn: attent zijn en afstemmen op de ander.

Attent zijn


Attent zijn betekent dat we aandacht hebben voor elkaar en erop gericht zijn de ander te ontvangen. Doen beide partijen dit, dan spreken we van wederkerigheid in de communicatie. Je kunt op een juiste wijze aandacht voor de ander hebben door:

* je naar de ander toe te wenden;

* hem aan te kijken;

* vriendelijk te zijn in de wijze waarop je praat (intonatie, gezichtsuitdrukking en lichaamstaal).

Afstemmen


Je laat de ander merken datje hem hebt begrepen door:

* mee te doen;

* te benoemen;

* ja te knikken;

* ja te zeggen;

* te herhalen wat hij gezegd heeft of te checken of je hem goed hebt begrepen.

Bovenstaande elementen worden altijd gebruikt tijdens een ontspannen en natuurlijke communicatie tussen twee personen. De elementen hierbij zijn de kleinst mogelijke onderdelen. De patronen geven aan wat de verbanden zijn tussen deze elementen. De clusters, tot slot, zijn de grote onderdelen die het verschil in ingewikkeldheid, zoals eerder beschreven, aangeven.







Bijlage 3. Auticommunicatieschema

Voor wie?


Voor degenen die geïnteresseerd zijn in de verschillen tussennatuurlijke communicatie en de auticommunicatie en voor de mensen die werken met Video Home Training zijn de patronen en elementen van de natuurlijke basiscommunicatie, cluster 1, hieronder uitgewerkt in het zogenaamde auti-communicatieschema (bladzijde 177).

In het schema (zie bladzijde 174) kun je zien hoe natuurlijke communicatie is opgebouwd uit elementen, die weer gegroepeerd zijn in een cluster. Voor de communicatie met mensen met autisme hebben we het basiscommunicatieschema aangepast, rekening houdend met hun beperkte vermogen tot wederkerigheid in het contact. Dit schema is speciaal bedoeld voor mensen die bijvoorbeeld werken met Video Home Training (VHT), maar kan ook helpend zijn voor een ieder die graag in schema ziet wat de belangrijkste kenmerken zijn in zijn eigen communicatie naar een kind met autisme toe. Beide schema's (natuurlijke communicatie en auti-communicatie) laten goed het verschil zien tussen communiceren met iemand met of zonder autisme.

Voor het werken met dit schema, is het van belang kennis te hebben van en ervaring te hebben met het werken met de basiscommunicatie zonder deze stoornis en/of beperking. Bij het leven en werken met mensen met autisme gaat het altijd om de volgende volgorde:

* hen bekijken door de autibril (dat wil zeggen met kennis van de stoornis);

* structuur bieden met behulp van "Geef me de 5";

* ieder moment op een afgestemde manier communiceren.

Door het gebruik van deze volgorde word je duidelijk en voorspelbaar, zowel in taak als in communicatie. Dan geef je hem "De 5". Wanneer de video wordt gebruikt, wordt deze geanalyseerd aan de hand van alledrie de aandachtspunten.Geef jezelf de tijd om steeds iets nieuws aan te pakken, om daarin te ontdekken hoe het kind dit doet en hoe je jezelf op dat ene element kan leren afstemmen. Je kunt niet alles tegelijk; dat hoeft ook niet. Je kunt beter één ding goed doen dan een heleboel dingen half. Dat werkt niet voor een kind met autisme, en zelf laat je het er dan ook al gauw bij zitten.
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Afstemming met ouders

* Als er sprake is van een (gediagnostiseerde) autistische stoornis, volg je wat de ouders nodig hebben. Het kan zijn dat je eerst informatie moet geven over autisme en hoe zich dat uit bij hun kind. Aan de hand van de beelden kunnen de ouders het gedrag herkennen, terwijl jij voor hen een tolk bent. Koppel het gedrag aan de oorzaak; de stoornis (zie hoofdstuk 2/3). Hierdoor leren ouders de autibril op te zetten. Je kunt ook eerst de eigen basiscommunicatie gaan behandelen aan de hand van beelden, en dan vanzelf op de auti-communicatie uitkomen.

* Als er sprake is van een vermoeden van autisme, ga dan meteen met de beelden en auti-communicatie werken.

* Wanneer ouders zich een goede onderlinge afstemming en natuurlijke opvoedingsvaardigheid hebben eigengemaakt, heeft het de voorkeur om eerst informatie te geven over de stoornis. Men kan daarbij de beelden gebruiken zowel voor illustratie van de stoornis als voor het bepalen van de krachten in de basiscommunicatie.

* Wanneer je merkt dat de energie van de ouders helemaal op is, kun je niet met de communicatie beginnen. Het succes van het structureren van een taak geeft ouders dan eerst weer energie. Van daaruit kunnen ze naar een goede communicatie zoeken. Kijk tegelijk naar (externe) mogelijkheden om de draagkracht van de ouders te vergroten. Stap daarna pas over op het maken van beelden.

* Houd rekening met de erfelijkheidsfactor van autisme. 

Afstemming met het kind of de volwassene met autisme


* Besef dat moeilijk gedrag altijd voortkomt uit onduidelijkheid en onvoorspelbaarheid. Zoek dus altijd uit hoe je die duidelijkheid wél kunt bieden.

* Besef goed dat je bij mensen met autisme juist de basiscommunicatie gebruikt die alleen van toepassing is op deze persoon en deze situatie. 'Met kennis volgen', kan dus betekenen dat je op dat moment juist niet volgt!

* De elementen van de basiscommunicatie kunnen rationeel worden aangeleerd bij mensen met autisme. Maar doe dit stap voor stap en element voor element. Doe dit alles op basis van regels, afspraken en zonder dat je inzicht verwacht.

* Structuur bieden geeft veiligheid. Door hen met behulp van "Geef me de 5" structuur te bieden, kan een eventueel bestaande persoonsafhankelijkheid zich verder ontwikkelen naar structuurafhankeliJkheid. Via het inprenten en trainen kan de structuur op den duur in de hersenen beklijven. Zo ontwikkelt de persoon zich naar grotere zelfstandigheid. De mate waarin dit mogelijk is, zal afhangen van zijn verstandelijke vermogens en de mate waarin hij last heeft van zijn autisme.






Werken met dit schema





* Gebruik zelf steeds de basiscommunicatie tijdens overleg met ouders/opvoeders. Daarnaast maak Je gebruik van activering in je wijze van informatie geven of door de vragen zo te stellen dat de ouders het zelf gaan ontdekken.

* Wanneer een ouder deze stoornis ook heeft, kan dit schema door die ouder niet gebruikt worden. Wel kun je het gebruiken om met de ouder te trainen. De kracht van deze ouder kan er juist in zitten dat hij de stoornis herkent en weet hoe je hierin 'vertalend en volgend' naar het kind kunt zijn. Maak daar gebruik van.

* Besef goed dat iedere taak altijd communicatie in zich heeft. En dat - omgekeerd - iedere communicatie een taak in zich heeft. Dit kun je zien als een assenstelsel, waarbij de communicatie de horizontale as is en de taak de verticale as. Beide componenten zijn per moment op de video te zien. Je kunt ook een ontwikkeling of patroon zichtbaar maken met een reeks videofragmenten.

* Met dit assenstelsel kun je 'scoren' hoe de communicatie er op dat moment uitziet. Je kunt zien of de personen in goede relatie met elkaar in communicatie zijn en, of er sprake is van goede afstemming op taken. Dit schema kan in de VHT heel goed gebruikt worden bij de beeld-voor-beeldanalyse. Waarbij de elementen die goed verlopen, gebruikt worden om tot betere communicatie met het kind te komen.




Taak-/communicatieas





Je kunt Je als het ware het Hoe en het Wat voorstellen in dit assenstelsel. Hierbij staat de horizontale as voor de communicatie (het Hoe) en de verticale as voor de inhoud (het Wat) ofwel taakbekwaamheid. Per videomoment worden beide aspecten zichtbaar en deze kunnen als leermomenten gebruikt worden.

Specifiek bij autisme is het van belang om op de communicatie-as te meten hoe de afstemming op de persoon met autisme verloopt. Dit heeft alles te maken met de kennis van de stoornis en het vermogen om door de autibril naar deze persoon te kijken en je op deze wijze op hem af te stemmen. Op de takenas is het van belang te meten of de persoon taakbekwaam genoeg is en zich afstemt op het kind met autisme. Ook hiervoor is kennis van de stoornis nodig en dus een juiste afstemming. Beide assen dienen in balans te zijn.
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Het scoren op het assenstelsel verloopt als volgt.

* Linksonder: beide assen staan in de min. De persoon in beeld heeft dus nog geen goede basiscommunicatie. Hij heeft nog geen kennis van de autistische stoornis en kan zich daardoor nog niet afstemmen op het kind met autisme bij taken en communicatie.

* Linksboven: de taak-/kennisas staat in de plus en de communicatieas in de min. Deze persoon kan zich verplaatsen in het kind met autisme, en is in staat om taken op hem af te stemmen, maar de communicatie met het kind verloopt nog niet goed.

* Rechtsonder: de taak-/kennisas staat in de min en de communicatie-as in de plus. De persoon in beeld heeft een goede basiscommunicatie, maar deze is nog niet afgestemd op autisme; de kennis daarvoor ontbreekt nog. Door het ontbreken van de kennis over autisme zijn ook de taken nog niet afgestemd.


* Rechtsboven: beide assen staan in de plus. De persoon in beeld heeft het vermogen zich te verplaatsen in het denken van het kind met autisme, de taken op hem af te stemmen en op de juiste wijze met hem te bespreken. Bij een (VHT-)opleiding hoort dus altijd èn leren kijken door de autibril (kennis van autisme), èn leren werken met basiscommunicatie en auti-communicatie.

Op deze wijze is het mogelijk om beter te leren omgaan met mensen met autisme, zodat zij zich begrepen voelen. De video-analyse van de auticommunicatie is een specialistische vorm van Video Home Training. VHT-ers zullen hierop getraind moeten worden.

Zowel het auti-communicatieschema als het assenstelsel voor autisme is ontwikkeld in de werkgroep VIB-ASS. (mei 2004).










Bijlage 4. Visualisatie in de praktijk
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Sander (9) regulier onderwijs, heeft alle taken die hij 's morgens voor schooltijd moet doen, op eigen initiatief, in een mooi boekje getekend. Sander gebruikt dagelijks zijn boekje en is er erg trots op. Toch verloopt in het begin van de week de ochtend veel minder soepel dan aan het eind van de week. Sander raakt in de war doordat het weekend een ander ritme heeft. Voor hem wordt ook een boekje van het weekend gemaakt (zie bladzijde 184). Dagelijks kan hij nu een boekje als visuele ondersteuning gebruiken. Sindsdien verlopen alle ochtenden even soepel. Ook in het weekend pakt Sander zijn taken gemakkelijk op. Nu is alles in de tijd (WANNEER) gezet.
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Afstemmen van regels

Alex is erg dwars als er een oppas is. Moeder denkt dat hij last heeft van de veranderingen die een ander persoon met zich meebrengt. Om hem te helpen maakt ze

voor de oppas een lijstje met afspraken. Alex leest dit lijstje van tevoren door. Hij is nu voorbereid op Hoe het gaat als de oppas er is. Door het lijstje is het nu voor beide partijen duidelijk Wat Alex gaat doen, Hoe, Waar, Wanneer en met Wie.
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Gedachtesteuntje voor onderweg.

Al is het maar een afstand van enkele meters die Benjamin moet overbruggen, toch komt hij niet aan op zijn bestemming. Door alles wat hij onderweg ziet vergeet hij zijn opdracht. Vera, zijn groepsleidster, heeft het volgende bedacht om Benjamin toch structuurafhankelijkheid te leren. Benjamin krijgt op zijn mouw 3 picto's geplakt. Hiervoor is zelfklevend klitteband gebruikt. Vera kan uit een doos dié picto's kiezen welke Benjamin nodig heeft en plakt deze op zijn mouw. Onderweg valt Benjamins oog telkens op de picto('s) waardoor hij aan zijn opdracht wordt herinnerd.
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Boosheid wegwerken

De voogd van Mar (16 jaar VSO-zml) heeft afgebeld omdat hij ziek is. Drie dagen later is er nog geen nieuwe afspraak gemaakt. Mar geeft met zijn lichaamstaal aan dat hij het ergens niet mee eens is. Hij gooit zich op de grond en loopt boos weg. Hij heeft geen woorden om uit te drukken waarom hij boos is. Mar wordt, nog altijd boos, weggebracht naar zijn dagbesteding. Daar aangekomen is hij nog steeds aan het mopperen. Begeleidster Els denkt te begrijpen wat er aan de hand is. De map,'afspraak met Richard' (voogd) staat nog steeds open. Zij kan die map voor Mar niet sluiten. Wat zij wel kan doen is de oplossing 'in de tijd zetten'. Ze doet dat door een afspraak met hem te maken. Zodra hij uit zijn werk komt zullen ze samen de voogd gaan bellen. Om deze afspraak de hele dag te kunnen vasthouden, visualiseert ze dit door het op Mar zijn arm te tekenen. Mar heeft nu duidelijkheid. Hij weet nu wat er gaat gebeuren. Binnen een minuut is zijn boze bui over.
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