
  [image: ]


  MIJN KIND HEEFT AUTISME


   Peter Vermeulen en Steven Degrieck


  MIJN KIND HEEFT AUTISME


  GIDS VOOR OUDERS, LEERKRACHTEN EN HULPVERLENERS


  ———


  [image: ]


  WWW.LANNOO.COM


  OMSLAGONTWERP CitroenCitroen


  Zevende druk


  © Uitgeverij Lannoo nv, Tielt, 2006, Peter Vermeulen en Steven Degrieck


  D/2009/45/709


  ISBN 978-90-209-9923-5


  NUR 847-854


  Niets uit deze uitgave mag worden verveelvoudigd en/of openbaar gemaakt door middel van druk, fotokopie, microfilm, internet of op welke wijze ook zonder voorafgaande schriftelijke toestemming van de uitgever. toc


  INHOUD


  1Inleiding


  2Wat is autisme?


  Pieter, Elke en Nico: drie kinderen met autisme


  Autisme, Asperger, PDD-NOS?


  Autistische stoornis


  Syndroom van Rett en desintegratiestoornis in de kinderleeftijd


  Syndroom van Asperger


  PDD-NOS


  Autistische trekken


  Hoogfunctionerend autisme


  Autismespectrumstoornis


  Wat zijn de kenmerken van autisme?


  Moeilijkheden in de omgang met anderen


  Moeilijkheden in de communicatie


  Moeilijkheden in de verbeelding


  Stereotiepe en repetitieve gedragingen en beperkte interesses


  Bijkomende problemen


  Tekorten, maar ook sterktes!


  3Hoe vaak komt autisme voor?


  Is er een epidemie van autisme?


  Meer jongens dan meisjes?


  Hoe vaak gaat autisme samen met een verstandelijke beperking?


  4Hoe wordt de diagnose gesteld?


  Is autisme gemakkelijk vast te stellen?


  Wanneer is er een vermoeden van autisme?


  Vanaf welke leeftijd is de diagnose te stellen?


  Hoe verloopt een diagnostisch onderzoek?


  Is een diagnose wel nodig?


  Is de diagnose wel correct?


  Wie kan of mag de diagnose stellen?


  Hoe kunnen verschillende diagnostici tot verschillende diagnoses komen?


  Wat als de een zegt dat mijn kind autisme heeft en de ander niet?


  Hoe weet ik zeker dat mijn kind autisme heeft en niet iets anders?


  Is het mogelijk dat mijn kind naast autisme ook nog iets anders heeft?


  Na de diagnose


  Moet ik het aan anderen vertellen?


  Moet ik het mijn kind vertellen?


  Wat betekent de diagnose voor de toekomst van mijn kind?


  5Wat zijn de oorzaken van autisme?


  Is autisme erfelijk?


  Waar in de hersenen zit het autisme?


  Wat met andere oorzaken?


  6Hoe denkt mijn kind?


  De binnenkant en buitenkant van autisme


  Wetenschappelijke theorieën over het autistisch denken


  Autisme als contextblindheid


  Contextblindheid en moeilijkheden in de omgang met anderen


  Contextblindheid en moeilijkheden in de communicatie


  Contextblindheid en gebrek aan flexibiliteit


  7Welke behandeling is de beste voor mijn kind?


  Wie moet er behandeld worden?


  Een autismevriendelijke opvoeding: verhelderen


  Gewoon onderwijs of aangepast onderwijs?


  Leren overleven


  Succestherapieën: niet alles geloven wat ze beloven!


  Medicatie


  Professionele hulpverlening


  Netwerken: ook anderen kunnen helpen


  Zorg ook voor jezelf


  8Hoe communiceer ik met mijn kind?


  Hoe maak ik iets duidelijk aan mijn kind?


  Waarom begrijpt mijn kind me soms niet?


  Wat willen we bereiken met concrete communicatie?


  Hoe kan ik duidelijk maken wat er gaat gebeuren: tijdsplannen en dagschema’s


  Hoe maak ik een tijdsplan voor mijn kind?


  Heeft mijn kind dan geen inspraak?


  Moet ik hetzelfde systeem gebruiken als op school?


  Wat als mijn kind niet wil stoppen met een activiteit?


  Mijn kind wil weten wat er volgende maand gaat gebeuren, hoe maak ik hem dat duidelijk?


  Sta ik er alleen voor bij het maken van een tijdsplan voor mijn kind?


  Hoe kan ik het verloop van één bepaalde activiteit verduidelijken: stappenplannen


  Hoe maak ik een stappenplan?


  Waarvoor kan ik een stappenplan gebruiken?


  Waar vind ik stappenplannen?


  Kan mijn kind niet zelf kiezen hoe hij iets wil doen?


  Moeten stappenplannen altijd blijven, ook als mijn kind de activiteit goed uitvoert?


  Bestaan er ook stappenplannen voor sociale situaties?


  Enkele misverstanden en vragen rond concrete communicatie


  Tips op een rijtje


  9Hoe kan ik mijn kind helpen om beter te communiceren?


  Mijn kind spreekt niet, wat kan ik doen?


  Mijn kind spreekt niet, maar ik begrijp hem wel. Heeft hij dan visuele ondersteuning nodig?


  Mijn kind spreekt, heeft hij dan wel visuele ondersteuning nodig?


  Kan ik naast visuele ondersteuning nog iets anders doen om zijn taal te stimuleren?


  Zal al die visuele ondersteuning zijn taalontwikkeling niet belemmeren?


  Mijn kind communiceert met foto’s, moet hij die dan ook benoemen?


  Hij kan het wel zeggen maar doet het niet uit zichzelf!


  Mijn kind spreekt wel thuis maar niet elders


  Zijn er specifieke trainingsprogramma’s?


  Zijn er ook technische hulpmiddelen?


  Kan er al iets gedaan worden als mijn kind nog zeer jong is?


  Kan hij ook zijn gevoelens leren uiten?


  Mijn kind houdt niet op met praten!


  Echolalie, napraten, moet ik daar op reageren?


  Mijn kind kan het goed uitleggen. Begrijpt hij alles wat hij zegt?


  Mijn kind is onbeleefd, vloekt, dramt door…


  10Hoe kan ik mijn kind helpen zijn vrije tijd op te vullen?


  Waarom zijn spel en vrije tijd zo moeilijk voor kinderen met autisme?


  Wat is het doel van vrije tijd?


  Waarom ‘werken’ aan vrije tijd?


  Hoe kan ik de vrije tijd voor mijn kind thuis aanpassen?


  Ruimtelijke aanpassingen


  Hoe kan ik mijn kind helpen kiezen?


  Activiteiten aanpassen, alleen spelen


  Samen spelen


  Tips op een rijtje


  11Hoe ga ik om met uitdagend of moeilijk gedrag van mijn kind?


  Uitdagingen in het dagelijks leven


  Uitdagend of…


  Wat kan mij helpen om beter autistisch te denken?


  Ik weet al heel wat over autistisch denken, maar toch begrijp ik niet al het gedrag van mijn kind


  Ik doe dit allemaal, maar het wordt alleen maar erger!


  Is er medicatie tegen moeilijk gedrag?


  Eetproblemen


  Hoe komt het dat mijn kind moeilijk eet?


  Wat kun je doen?


  Slaapproblemen


  Problemen met zindelijkheid


  Stereotiep gedrag


  En wat met sociale vaardigheden?


  12Autismealfabet


  Register


  Literatuursuggesties


  Nuttige adressen en links


  1 •• INLEIDING


  Dit boek gaat over autisme bij kinderen. Het behandelt alle stoornissen in wat tegenwoordig het autismespectrum wordt genoemd: autisme, syndroom van Asperger, PDD-NOS, atypisch autisme.


  Autisme is zowat de meest bestudeerde en beschreven ontwikkelingsstoornis ter wereld. Jaarlijks verschijnen er alleen al meer dan duizend wetenschappelijke artikelen over autisme en verscheidene tientallen boeken. Daarnaast zijn er de ontelbare artikelen in tijdschriften, weekbladen en kranten. Als je op een zoekrobot op internet het woord ‘autisme’ intikt, krijg je, alleen in het Nederlands al, bijna een miljoen hits. De informatiestroom over autisme is gigantisch en het wordt behoorlijk moeilijk om het bos door de bomen te zien. Het is ook moeilijk om het kaf van het koren te scheiden. Zeker op internet en in de populaire media is het soms moeilijk onderscheid te maken tussen betrouwbare, wetenschappelijk gefundeerde informatie en de doorgaans iets spectaculairdere verhalen die het best met een grove korrel zout genomen worden. Krantenkoppen als ‘Epidemie van autisme!’, ‘Gen voor autisme ontdekt’ en ‘Dolfijnen kunnen kinderen met autisme genezen’ trekken gemakkelijk de aandacht, maar zijn doorgaans erg wankel wat hun juistheid en volledigheid inzake informatie over autisme betreft. Er is dus nood aan een boek dat feiten van fictie onderscheidt.


  Betrouwbare en accurate informatie over autisme is er genoeg, maar deze is niet altijd toegankelijk voor ouders. Dit boek richt zich in de eerste plaats naar ouders: het probeert wetenschappelijk gefundeerde kennis over autisme op een leesbare en praktische manier te vertalen naar ouders. Het vertrekt van de meest gestelde vragen van ouders die we in de loop van de voorbije vijftien jaar hebben verzameld. Vragen als: ‘Hoe kan ik autisme herkennen bij mijn kind?’, ‘Hoe wordt de diagnose gesteld en hoe weet ik of ze juist is?’, ‘Wat zijn de oorzaken van autisme?’, ‘Welke behandeling is de beste voor mijn kind?’ We hebben geprobeerd om een begrijpelijk antwoord te bieden op die vragen. Wat dit boek ook onderscheidt van andere boeken, zijn de praktische adviezen. We hebben geprobeerd om bruikbare adviezen te bieden, zonder te vervallen in recepten en snelle tips. Boeken met honderd tips voor autisme bestaan, maar je hebt weinig aan een bij elkaar geharkt lijstje tips als je niet weet waarom die tips gegeven worden. Daarom dat we in dit boek vooral aandacht besteden aan het beschrijven van autisme en de lezer niet meteen overvallen met een lijstje van tips. Autisme is overigens zo veelzijdig dat het zich niet laat pakken in een vast lijstje van recepten: elk kind met autisme is uniek. De tips die je in boeken voor ouders vindt, zijn niet altijd bruikbaar bij alle kinderen met autisme. We besteden vooral aandacht aan een aantal basisprincipes voor de opvoeding van het kind met autisme, eerder dan kant-en-klare tips. Het is onmogelijk om in een boek van een paar honderd pagina’s op elke vraag een antwoord te bieden. We hebben ervoor gekozen om vooral basisadviezen te geven. Het betreft tips voor de communicatie met het kind met autisme en voor de vrije tijd thuis. Het is onze ervaring dat de meeste ouders daar in de eerste plaats vragen over hebben. Vragen als: ‘Hoe maak ik iets duidelijk aan mijn kind?’, ‘Hoe leg ik hem uit dat iets niet kan doorgaan?’, ‘Hoe houd ik mijn kind thuis bezig, zodat ik ook wat tijd heb voor mezelf of de andere kinderen?’ We hebben minder aandacht besteed aan zaken zoals sociale vaardigheden en schoolse vaardigheden, omdat deze vaardigheden vaker aangeleerd worden op school of in een behandelcentrum en omdat daar andere boeken over bestaan. Omdat moeilijk gedrag, slaap- en eetproblemen en problemen met de zindelijkheid ook vaak voorkomen, hebben we ook voor die zaken een aantal basistips op een rijtje gezet. Om de basisadviezen concreter te maken, illustreren we ze met vignetten: dit zijn concrete voorbeelden uit de praktijk.


  Hoewel dit boek in de eerste plaats bedoeld is voor ouders, denken we dat het eveneens een bruikbare gids kan zijn voor leerkrachten en hulpverleners. En zelfs voor het brede publiek.


  Het boek is niet alleen bedoeld als leesboek, maar ook als gids. Een register van trefwoorden achteraan in het boek vergemakkelijkt het opzoeken van informatie. Eveneens achter in het boek is het autismealfabet te vinden: een lijstje met een beknopte uitleg van allerlei vaktermen en begrippen die verband houden met autisme. Het is een soort woordenboek voor de moeilijke technische termen die je geregeld tegenkomt in artikelen, onderzoeksverslagen over kinderen, of boeken. Een soort vertaalgids voor het professionele ‘Chinees’ over autisme.


  Dit is een basisboek over autisme. Hoewel we geprobeerd hebben om een antwoord te bieden op de meest voorkomende vragen over autisme, is dit boek verre van een ‘autismebijbel’. Er valt veel meer te schrijven over autisme dan in pakweg 300 pagina’s kan. Aan het eind van het boek vind je ook een lijstje van organisaties en centra waar je terechtkunt voor bijkomende, meer specifieke informatie. Ons eigen centrum, Autisme Centraal, beschikt over een gespecialiseerde bibliotheek met meer dan duizend boeken en artikelen over autisme.


  Omwille van de leesbaarheid hebben we ervoor gekozen om telkens wanneer het gaat over het kind met autisme de termen ‘hij’, ‘hem’ en ‘zijn’ te gebruiken en niet de meer omslachtige ‘hij of zij’, ‘hem of haar’ en ‘zijn of haar’. De keuze voor de mannelijke vorm van het voornaamwoord komt voort uit het feit dat de overgrote meerderheid van de kinderen met autisme jongens zijn. Uiteraard gelden alle beschrijvingen ook voor meisjes. Ook in de vignetten hebben we voorbeelden van meisjes opgenomen.


  In het boek komen achtereenvolgens de volgende onderwerpen aan bod:


  –Wat zijn de verschillende vormen van autisme en wat zijn de kenmerken?


  –Hoe vaak komt autisme voor?


  –Hoe stelt men een diagnose?


  –Wat zijn de oorzaken van autisme?


  –Hoe denkt een kind met autisme?


  –Welke behandelingen zijn er voor autisme?


  –Hoe kun je communiceren met een kind met autisme?


  –Hoe kun je een kind met autisme helpen in zijn vrije tijd?


  –Hoe ga je om met uitdagingen als moeilijk gedrag, eet- en slaapproblemen en problemen met de zindelijkheid?


  2 •• WAT IS AUTISME?


  Pieter, Elke en Nico: drie kinderen met autisme


  Pieter is een kleuter van drie. Al in het begin viel het zijn ouders op dat hij anders was dan andere kinderen. Hij was moeilijk te troosten, lag als een plank in hun armen, keek hen nooit aan, had een hekel aan knuffelen en reageerde niet op zijn naam. Eerst dachten ze dat hij doof was, maar Pieter reageerde wel op het getik in de radiator. Pieter spreekt nog steeds niet en hij is ook flink achter in andere ontwikkelingsgebieden. Volwassenen en andere kinderen lijken voor hem niet te bestaan, behalve als instrument. In het medisch kinderdagverblijf weten ze soms geen raad met Pieter. Hij kan onvoorspelbaar beginnen te gillen of huilen en heeft geregeld driftbuien. Spelen doet hij niet. Eigenlijk doet hij maar twee dingen. Of hij loopt doelloos rond, al fladderend met armen en handen, of hij zit in een hoekje op de grond en zet allerlei speelgoed op rijtjes. In het kinderdagverblijf werken de begeleiders aan de communicatievaardigheden van Pieter, maar dat blijkt niet goed aan te slaan. Hij blijft hen bij de armen naar de kast trekken als hij dorst heeft. Hij lijkt het pictogram dat ze introduceerden als communicatiehulpmiddel niet te begrijpen als een verwijzing naar drinken. De communicatie met Pieter verloopt hoofdzakelijk via voorwerpen: om aan te kondigen dat hij naar de wc moet, laten ze hem bijvoorbeeld een toiletrol zien.


  Elke is tien jaar. Ze gaat naar een gewone basisschool en behaalt middelmatige tot goede resultaten. De diagnose is bij haar pas recentelijk gesteld en was een verrassing voor de school en de familie. Elke heeft namelijk geen gedragsproblemen en is erg meegaand. Haar ouders maakten zich echter zorgen over het feit dat ze geen vriendinnetjes had en de laatste tijd thuis emotioneel erg wisselvallig was. Echte hobby’s heeft ze niet, maar ze verzamelt van alles wat met mode te maken heeft. Naar modewinkels gaan, interesseert haar evenwel niet en toen de ouders haar voor haar verjaardag wilden meenemen naar een modeshow was ze ontzet: ze bleef liever thuis. Thuis praat Elke weinig over school, en omgekeerd, maar als je haar een vraag stelt, antwoordt ze netjes en beleefd. Ze is vaak angstig en kan in paniek raken door kleine veranderingen of schijnbaar onbenullige zaken. Na de ramp met de tsunami in Azië kon ze niet goed meer slapen en ze wilde niet meer naar oma, die aan zee woont. Op school valt Elke niet op, integendeel: ze maakt een erg stille en verlegen indruk. Ze werkt gemotiveerd mee, al is ze wat trager dan de andere kinderen in het reageren op instructies. Op de speelplaats zoekt ze weinig contact met de andere kinderen, maar ze speelt wel mee als andere kinderen haar uitnodigen voor een spelletje. Ze staat ook graag bij een groepje kinderen dat aan het praten is, maar neemt zelden actief deel aan het gesprek.


  Nico is zestien, woont thuis en gaat overdag naar een school voor buitengewoon onderwijs. Hij zit samen met zes andere jongeren in een zogenaamde ‘autiklas’. Hij volgde gewoon onderwijs tot zijn twaalfde maar had al vroeger problemen op school: hij werd er gepest en had erg wisselvallige schoolresultaten. Hij is best intelligent, waarschijnlijk zelfs hoogbegaafd, maar slaagde er toch niet in om een eenvoudig tekstje van een halve pagina samen te vatten. Nico is een spraakwaterval. Hij praat heel veel en ook op ongepaste momenten. Een echt gesprek met hem is bijna onmogelijk, steeds weer stuurt hij het gesprek in de richting van zijn specifieke interesse, de vrijmetselarij. Hij wil ook graag lid worden van de loge maar lijkt niet te beseffen dat hij daar niet in zal slagen. Op sociaal vlak is Nico best actief, hij is zelfs lid van de jeugdbeweging. Maar hij slaat wel de bal voortdurend mis, waardoor leeftijdsgenoten hem als zeer ‘eigenaardig’ en ‘storend’ beschouwen. De leerkracht van de autiklas vindt Nico erg vermoeiend. Nico kan dezelfde vragen steeds weer stellen, vooral over het gedrag van anderen, en struikelt over haast elk detail. Nico voelt aan dat hij anders is dan anderen en maakt zich daar zorgen over. Hij weet dat hij autisme heeft, kan dat ook theoretisch behoorlijk indrukwekkend uitleggen, maar snapt niet echt wat autisme inhoudt bij hem in het echte leven. Hij verliest zich in informatie over de werking van de hersenen en bijt zich vast in het idee dat het binnenkort mogelijk zal zijn via neurochirurgie autisme ongedaan te maken en hij dus ‘genezen’ zal zijn.


  Pieter, Elke en Nico lijken drie erg verschillende kinderen te zijn. Nico is een praatvaar en sociaal erg actief, Elke is daarentegen erg stil en afwachtend in het contact met anderen en Pieter weert contact af en praat zelfs helemaal niet. Pieter is sterk vertraagd in zijn algemene ontwikkeling, terwijl Elke en Nico redelijk tot goed begaafd zijn. Drie totaal verschillende kinderen en toch hebben ze één ding gemeen: ze hebben autisme. Autisme heeft vele gezichten. Autisme komt voor op alle begaafdheidsniveaus en de manier waarop autisme zich uit is erg verscheiden: van de ernstig verstandelijk beperkte en contact afwerende kinderen en jongeren, tot de hoogbegaafde, verbaal erg vlotte en schijnbaar zeer sociale kinderen en jongeren. Er zijn zoveel uitingsvormen van autisme als er kleurschakeringen zijn in het licht. Om die reden spreken we, net als bij het licht, van een spectrum: het autismespectrum.


  Autisme is een relatief recente diagnose. Halfweg de jaren veertig van de vorige eeuw beschreven de kinderpsychiater Leo Kanner (in 1943) en de kinderarts Hans Asperger (in 1944) onafhankelijk van elkaar een aantal kinderen uit hun praktijk. De moeilijkheden en beperkingen die ze bij een aantal kinderen uit hun praktijk opmerkten, verschilden in diverse opzichten van alle stoornissen die in die tijd bekend waren. De kinderen waren anders dan de andere kinderen.


  Autisme bestond natuurlijk al lang voordat Kanner en Asperger het ‘ontdekten’. Autisme heeft altijd al bestaan. In de literatuur zijn verspreide voorbeelden te vinden van personen die vermoedelijk een of andere vorm van autisme hadden, zoals Victor, de wilde jongen uit Aveyron. Ondanks de levendige en soms accurate beschrijvingen van deze ‘vreemde’ kinderen en volwassenen, zag niemand enig verband tussen de individuele gevallen, tot aan het einde van de negentiende eeuw. Verschillende kinderartsen en psychiaters dachten dat deze kinderen leden aan een of andere vroege vorm van een psychose of schizofrenie. Kanner en Asperger weken af van deze traditie en introduceerden autisme als een unieke stoornis die te onderscheiden was van alle andere stoornissen tot dan toe beschreven. Dankzij hun pionierswerk en dat van anderen die voortbouwden op hun ideeën, is autisme ondertussen erkend als een afzonderlijke stoornis met een geheel eigen set van kenmerken: kinderen en jongeren met autisme hebben het moeilijk om met andere mensen om te gaan, ze ondervinden moeilijkheden en beperkingen in de communicatie en ze hebben moeite met verbeelding, waardoor ze stroef denken en handelen. Het was Lorna Wing, psychiater en zelf moeder van een dochter met autisme, die als eerste deze drie basiskenmerken van autisme (sociale omgang, communicatie en verbeelding) onderscheidde nadat ze een grootschalig onderzoek had gedaan in de buurt van het Britse Camberwell. Daarom noemen we de drie basiskenmerken van autisme ook wel de ‘triade van Wing’. Het is die triade van moeilijkheden en beperkingen die alle mensen met autisme delen, hoe verschillend ze voor de rest ook kunnen zijn. Uiteraard, de manier waarop de drie basiskenmerken zich uiten, is ook weer per persoon erg verschillend. Hun autisme is niet het enige wat kinderen en jongeren met autisme typeert. Ze hebben ook elk hun eigen persoonlijkheid, hun eigen temperament. En daarnaast spelen leeftijd, intelligentie, voorkeuren en levenservaringen ook een rol in hoe een kind of jongere met autisme zich gedraagt. Kinderen en jongeren met autisme zijn meer dan hun autisme, al beïnvloedt dat autisme hun hele bestaan en dat van hun omgeving. Maar Elke, Pieter en Nico zijn natuurlijk in de eerste plaats Elke, Pieter en Nico: drie unieke kinderen.


  Artsen stelden vast dat mijn kind het syndroom van Asperger heeft, maar ik ben doorverwezen naar de thuisbegeleiding voor autisme. Ben ik daar wel aan het juiste adres?


  De psychiater zegt dat mijn kind een autistische stoornis heeft,maar de leerkrachten op school spreken van een autismespectrumstoornis. Wat is het verschil?


  Autisme, Asperger, PDD-NOS?


  Dat kinderen en jongeren met autisme ondanks het gemeenschappelijke van autisme onderling zo verschillend kunnen zijn, is best verwarrend. Daar komt nog eens bovenop dat het ene kind met autisme meer moeilijkheden ervaart in de omgang met leeftijdsgenootjes dan een ander kind met autisme, maar misschien soepeler is in de omgang met veranderingen. De ernst van de problemen op elk van de drie gebieden kan verschillen. En alsof dat nog niet genoeg is, is het autisme (zoals we verderop zullen zien) niet steeds merkbaar in het gedrag, al zit het wel aan de binnenkant. Kortom: net zoals het landschap in een en hetzelfde land erg uiteenlopend kan zijn (België kent bijvoorbeeld zowel erg vlakke als heuvelachtige en lichtelijk bergachtige gebieden) is het landschap van autisme zeer verscheiden. Sommige wetenschappers en professionelen hebben om de diversiteit binnen het autismespectrum te benoemen verschillende benamingen geïntroduceerd, te vergelijken met het onderscheiden van bijvoorbeeld de polders en de Ardennen. Er bestaan dus verschillende benamingen voor autisme, verschillende diagnostische etiketten.


  Om stoornissen en ziektes onderling te kunnen onderscheiden, om met elkaar te communiceren, om wetenschappelijk onderzoek te kunnen doen en om financiële tegemoetkomingen en hulpverlening te organiseren, gebruikt de wetenschappelijke en professionele wereld classificatiesystemen. Een classificatiesysteem klasseert en ordent de verschillende ziektes en stoornissen, zet de verschillende kenmerken (symptomen genoemd) op een rijtje en beschrijft de criteria voor een diagnose. De twee meest gebruikte classificatiesystemen zijn die van de Amerikaanse Vereniging van Psychiaters, de DSM, en die van de Wereldgezondheidsorganisatie, de ICD. Die classificatiesystemen vermelden niet de ondertussen gangbare term ‘autismespectrumstoornissen’, maar spreken van pervasieve ontwikkelingsstoornissen. Pervasief betekent indringend: een pervasieve ontwikkelingsstoornis betekent dus dat het kind een stoornis heeft die indringende gevolgen heeft op de ontwikkeling van meerdere ontwikkelingsgebieden, zoals de sociale ontwikkeling, de taalontwikkeling of de spelontwikkeling. Het in Vlaanderen en Nederland meest gebruikte systeem, de DSM, onderscheidt in de afdeling pervasieve ontwikkelingsstoornissen vijf verschillende ‘classificaties’:


  •autistische stoornis,


  •stoornis van Rett,


  •desintegratiestoornis van de kindertijd,


  •stoornis van Asperger, en


  •pervasieve ontwikkelingsstoornis – niet anders omschreven (afgekort als POS-NAO of PDD-NOS).


  Daarnaast circuleren ook nog de termen ‘hoogfunctionerend autisme’ en ‘autistische trekken’. Dit zijn echter geen officiële classificaties. Om de discussie over de vermeende onderlinge verschillen tussen deze classificaties te vermijden, wordt tegenwoordig de term ‘autismespectrumstoornis’ gehanteerd, hoewel ook die benaming niet voorkomt in de huidige ‘bijbels’ voor classificatie.


  Autistische stoornis


  


  De autistische stoornis is wat je zou kunnen noemen de meest kenmerkende of typische stoornis. De recentste versie van de DSM vermeldt de volgende criteria voor de autistische stoornis:


  I. Ten minste zes (of meer) kenmerken van (A), (B), en (C), met minstens twee van (A), en één van (B) en (C):


  A. Kwalitatieve tekortkomingen in sociale interactie zoals blijkt uit ten minste twee van de volgende:


  •opvallende tekortkomingen in het gebruik van meerdere non-verbale gedragingen zoals oogcontact, gezichtsuitdrukking, lichaamshouding en mimiek om de sociale interactie te regelen;


  •een falen in het ontwikkelen van vriendschappen met leeftijdsgenoten in overeenstemming met het ontwikkelingsniveau;


  •een gebrek aan het spontaan delen van plezier, interesses of prestaties met andere mensen, (bijvoorbeeld door een tekortkoming in het wijzen naar, tonen of brengen van voorwerpen van interesse);


  •een gebrek in sociale of emotionele wederkerigheid.


  B. Kwalitatieve tekortkomingen in communicatie zoals blijkt uit minstens één van de volgende:


  •vertraging in of een totaal gebrek aan de ontwikkeling van de gesproken taal, welke niet samen gaat met een poging dit te compenseren door alternatieve vormen van communicatie, zoals gebaren of mimiek;


  •bij individuen met goede spreekvaardigheid: opvallende tekortkomingen in het starten of onderhouden van een conversatie met anderen;


  •stereotiep of repetitief gebruik van taal of eigenaardig taalgebruik;


  •een gebrek aan gevarieerd, spontaan doen-alsof-spel of sociaal imitatiespel overeenkomstig het ontwikkelingsniveau.C. Opvallend beperkt, repetitief en stereotiep gedragspatroon, interesses en gedragingen, zoals blijkt uit minstens één van de volgende:


  •overdreven in beslag genomen zijn door een of meer stereotiepe en beperkte interessegebieden, welke abnormaal zijn in intensiteit of gerichtheid;


  •blijkbaar onverzettelijk ten opzichte van specifieke, niet-functionele handelingen of rituelen;


  •stereotiepe en repetitieve lichaamsbewegingen (zoals flapperen met de hand of de vingers, of complexe bewegingen van het hele lichaam);


  •hardnekkige preoccupatie met gedeelten van voorwerpen.II. Vertragingen of abnormaal functioneren binnen de eerste drie levensjaren in ten minste één van de volgende gebieden:


  •sociale interactie;


  •sociaal taalgebruik;


  •functioneel of symbolisch spel.


  Naast deze essentiële diagnostische kenmerken zijn er symptomen die veelvuldig voorkomen bij de autistische stoornis, maar niet beschouwd worden als essentieel voor de classificatie, zoals hyperactiviteit, een korte aandachtsspanne, agressie, woedeaanvallen, zelfverwondingsgedrag, vreemde reacties op zintuiglijke prikkels, fobieen, eet- en slaapstoornissen.


  Syndroom van Rett en desintegratiestoornis in de kinderleeftijd


  


  Het syndroom van Rett en de desintegratiestoornis in de kinderleeftijd zijn stoornissen die steeds gepaard gaan met een verstandelijke beperking. De criteria vermelden naast een aantal gedragskenmerken ook een aantal medische kenmerken. Het betreft daarom veeleer medische dan gedragsdiagnoses.


  Kinderen met een desintegratiestoornis in de kinderleeftijd, voor het eerst beschreven door Theodore Heller (1908) en daarom ook wel het Heller-syndroom genoemd, vertonen na een periode (van minimaal twee, maar meestal drie tot vier jaar) van normale of bijna normale ontwikkeling een uitgesproken terugval van vaardigheden in ten minste twee van de volgende gebieden: taal, spel, sociale vaardigheden, zindelijkheid en motorische vaardigheden. Door de terugval in communicatieve en sociale vaardigheden vertonen kinderen met deze stoornis duidelijke autistische gedragskenmerken. Of ze daarom thuishoren in het autismespectrum is momenteel onderhevig aan vele discussies. De naar Andreas Rett (1966) genoemde stoornis, ook wel het Rett-syndroom genoemd, leek aanvankelijk alleen voor te komen bij meisjes. In de literatuur zijn ondertussen ook enkele gevallen beschreven van een mogelijk mannelijke variant van de stoornis. Het syndroom van Rett wordt gekenmerkt door een verlies aan vaardigheden na een normaal verlopende ontwikkeling gedurende de eerste zes à achttien maanden. Daarnaast treedt er een aantal fysieke problemen op, zoals een verkromming van de ruggengraat, een afnemende groeisnelheid van de hoofdomtrek en ademhalingsmoeilijkheden. Na de terugval zijn vooral de sociale en communicatieve vaardigheden zo beperkt dat het beeld sterk doet denken aan de autistische stoornis. Kinderen met het syndroom van Rett hebben een ernstige verstandelijke beperking. Er zijn verschillende varianten van de stoornis te onderscheiden op basis van de leeftijd waarop de terugval optreedt en het specifieke ontwikkelingsverloop. Sommige kinderen met het Rett-syndroom verwerven na de terugval opnieuw een aantal sociale vaardigheden, maar ze bereiken nooit een normaal ontwikkelingsniveau. Of het syndroom van Rett thuishoort in het autismespectrum is ook weer onderwerp van discussie.


  Omdat beide stoornissen redelijk zeldzaam zijn (voor het syndroom van Rett variëren de cijfers bijvoorbeeld van 1/3000 tot 1/25.000 en van de desintegratieve stoornis van de kindertijd zijn wereldwijd maar een paar honderd gevallen bekend) komen ze verder in dit boek niet aan bod. Voor ouders van een kind met het syndroom van Rett en hun hulpverleners bestaan trouwens aparte organisaties (Belgische Rett Syndroom Vereniging: www.rettsyndrome.be / Rett Syndroom Netwerk Nederland: www.rett.nl).


  Syndroom van Asperger


  


  Hoewel Hans Asperger de stoornis al beschreef in 1944, is de naar hem genoemde stoornis pas in 1994 opgenomen in het classificatiesysteem DSM. Opvallend daarbij is dat de DSM de stoornis van Asperger lichtelijk verschillend definieert van de oorspronkelijke beschrijving van Asperger zelf: een aantal kinderen uit de toenmalige praktijk van Hans Asperger beantwoordt niet aan de huidige criteria voor Asperger maar aan de criteria voor de autistische stoornis.


  Voor twee van de drie diagnostische kenmerken, namelijk de kwalitatieve stoornissen in de sociale interactie en de beperkte, repetitieve en stereotiepe gedrags-, interesse- en activiteitspatronen, zijn de criteria dezelfde als voor de autistische stoornis.


  Volgens de classificatiehandboeken verschilt de stoornis van Asperger van de autistische stoornis op twee criteria: 1. kinderen met een stoornis van Asperger hebben tijdens de eerste drie levensjaren geen uitgesproken vertraging of achterstand in hun ‘taalontwikkeling’, en 2. ze zijn, eveneens tijdens de eerste drie levensjaren, niet achter in hun cognitieve ontwikkeling, de ontwikkeling van de nieuwsgierigheid en hun leervermogen. Na de leeftijd van drie jaar kan de stoornis van Asperger op heel veel gebieden tot ernstige beperkingen leiden en op volwassen leeftijd kan dit het functioneren op sociaal, communicatief en beroepsmatig vlak zelfs ernstig belemmeren.


  In de praktijk wordt doorgaans, en dat in tegenstelling tot de DSM, de term syndroom van Asperger gehanteerd, en dat vooral voor kinderen en jongeren die een normale intelligentie hebben en (heel) veel praten. Toch zijn de criteria voor de autistische stoornis evenzeer toepasbaar op de overgrote meerderheid van begaafde kinderen en jongeren met een autismespectrumstoornis. Het vermeende onderscheid met autisme is erg twijfelachtig. Beide stoornissen kennen meer gelijkenissen dan verschillen. Eigenlijk zou je kunnen zeggen dat het een eeneiige tweeling is: identiek maar met verschillende namen. Van de verschillende categorieën in de recente classificatiesystemen is het syndroom van Asperger de meest controversiële. Lorna Wing, die in 1981 de term ‘aspergersyndroom’ introduceerde, schrijft: ‘(…) het is misschien ironisch dat, hoewel ik verantwoordelijk ben voor de term, ik nu sterk protesteer tegen het bestaan van aspergersyndroom als een aparte entiteit.’


  Tot op heden ontbreekt een eenduidige en algemeen aanvaarde definitie van het syndroom van Asperger. De term wordt door hulpverleners en onderzoekers op verschillende manieren geïnterpreteerd. Of het gedrag van een kind geclassificeerd wordt onder het syndroom van Asperger dan wel onder de autistische stoornis, hangt in hoge mate af van de persoonlijke visie van de diagnosticus. Zo kan het voorkomen dat ouders in het ene diagnostisch centrum te horen krijgen dat hun kind autisme heeft en in een ander centrum dat hun kind het syndroom van Asperger heeft.


  De stoornis van Asperger is de laatste jaren een zeer populaire diagnose geworden. De term is zelfs zo populair geworden volgens Uta Frith, een wereldautoriteit inzake autisme, dat hij als een magneet lijkt te werken voor allerlei ontwikkelingsstoornissen die sociale interactie en alledaagse aanpassing aantasten. Er schuilt een reëel gevaar in overdiagnosticeren, aldus Frith. Niet elk kind dat moeite heeft met het leggen van contact of dat zich wat vreemd gedraagt, is een kind met autisme (zie verder ook in het stuk over diagnostiek).


  Verhalen en vooral mythes over bekende kunstenaars en wetenschappers die vermoedelijk autisme hadden, zoals Einstein en Newton, hebben de term ‘asperger’ het cachet gegeven van genialiteit en excentriciteit. Velen lijken het syndroom van Asperger op te vatten als een (zeer) lichte variant van autisme. Onderzoek heeft evenwel aangetoond dat kinderen die in hun prille ontwikkeling geen tekenen vertonen van een achterstand in hun cognitieve of taalontwikkeling (criteria voor het syndroom van Asperger) weliswaar minder autistische kenmerken vertonen op jonge leeftijd dan autistische kinderen die wel een taalontwikkelingsachterstand hebben, maar dat er vanaf de tienerleeftijd geen merkbare verschillen meer zijn. Het lijkt er dus op dat het vermeende onderscheid tussen de autistische stoornis en het syndroom van Asperger vervaagt vanaf het einde van de lagere schoolleeftijd. Op volwassen leeftijd lijkt het syndroom van Asperger voor velen allesbehalve een lichte stoornis te zijn. Onderzoek toont bij mensen met een diagnose van aspergersyndroom zelfs een groter risico op het ontwikkelen van extra psychiatrische stoornissen (vooral depressie en angsten), al redden sommigen het redelijk goed, dankzij hun meer dan behoorlijke intelligentie en vooral de steun achter de schermen van ouders, vrienden of partner. Noch het kind, noch de ouders zijn ermee gebaat om het syndroom van Asperger af te doen als een milde vorm van autisme. Het risico van overschatting van de mogelijkheden van het kind ligt dan op de loer en mensen zijn dan minder geneigd om de moeilijkheden van het kind te begrijpen als een onvermogen veeleer dan onwil. We kunnen ons zelfs de vraag stellen of het grote aantal depressies en angsten bij volwassenen met een diagnose aspergersyndroom niet het gevolg is van het jarenlange zwoegen met te hoge verwachtingen en te weinig aanpassingen aan de handicap.


  Omdat het vermeende verschil met autisme erg twijfelachtig is en vooral omdat de aanpak van kinderen met het syndroom van Asperger wezenlijk niet verschilt van die bij kinderen die een diagnose autisme hebben, betwijfelen steeds meer deskundigen het nut van de term. De vraag of het syndroom van Asperger verschillend is van autisme is misschien minder belangrijk dan de vraag of het maken van een onderscheid nuttig dan wel handig is. Voor de opvoeding en behandeling in elk geval niet. Een gedetailleerd profiel van de individuele mogelijkheden en moeilijkheden biedt veel meer handvatten voor de aanpak dan een etiket. Voor wetenschappelijk onderzoek kan het misschien nuttig zijn om bepaalde subtypes te onderscheiden binnen het autismespectrum, maar andere subtypes dan aspergersyndroom en autistische stoornis zijn in dat verband veel interessanter, bijvoorbeeld subtypes gebaseerd op intelligentieprofielen. De term ‘aspergersyndroom’ kan echter ook een politieke functie hebben. Ouders en leerkrachten stoten vaak op onbegrip wanneer ze anderen vertellen dat een kind autisme heeft. Er bestaan nogal wat misverstanden over autisme en er zijn mensen die ondanks een gebrekkige en foutieve kennis menen te weten wat autisme is. Die kunnen de diagnose in twijfel trekken: ‘Hij autistisch? Dan ben ik Napoleon!’ Omdat de term ‘aspergersyndroom’ (althans voorlopig) nog wat minder bekendheid geniet, kan het handig zijn om die te gebruiken om de nieuwsgierigheid te wekken in plaats van twijfels en kritieken. Dat effect zal echter gauw verdwijnen gezien de stijgende populariteit van de term. ‘Aspergersyndroom’ is bijna een huis-, tuin- en keukenbegrip geworden en de misverstanden groeien zienderogen (zoals: ‘kinderen met het aspergersyndroom zijn kleine Einsteins’). De aantrekkingskracht van de term ‘aspergersyndroom’ zal gaandeweg evenzeer tanen als die van ‘autisme’. Reden genoeg dus om de term niet te promoten.


  Veel belangrijker dan de keuze voor een of andere classificatie (autisme of asperger) is een genuanceerde beschrijving van de beperkingen en talenten van een kind. De beschrijving dat jouw kind autisme heeft en dat hij daardoor moeilijk groepsinstructies begrijpt in de klas, maar dat hij geschreven instructies heel goed begrijpt en onthoudt, dat hij behoorlijk intelligent is en dus best dezelfde opdrachten als de andere kinderen aankan als die maar concreet en duidelijk genoeg geformuleerd zijn, dit soort dingen helpt een leerkracht veel meer in het begrijpen van wat jouw kind nodig heeft dan een term als ‘asperger’.


  PDD-NOS


  


  De Pervasieve Ontwikkelings Stoornis – Niet Anders Omschreven (in het Engels: Pervasive Developmental Disorder – Not Otherwise Specified, afgekort als PDD-NOS) is een vooral in Nederland zeer populaire classificatie. PDD-NOS wordt in de classificatiesystemen slechts summier én negatief omschreven: er zijn ernstige tekorten op het vlak van de sociale omgang die samen voorkomen met of communicatieve afwijkingen of stereotiepe interesses, gedragingen en activiteiten. De categorie PDD-NOS bevat ook de ‘atypische’ autismebeelden die niet voldoen aan de criteria voor de autistische stoornis vanwege een begin op latere leeftijd, atypische autismekenmerken, te weinig autismekenmerken of een combinatie hiervan.


  PDD-NOS is, net als het syndroom van Asperger, een diagnose die aan discussies onderhevig is. Om te beginnen is de categorie ‘niet anders omschreven’ een soort verlegenheidsdiagnose. In de classificatiehandboeken zijn er, naast PDD-NOS, nog andere classificaties ‘niet anders omschreven’. Ze zijn eigenlijk bedoeld voor die gevallen waarin de diagnosticus over onvoldoende of onbetrouwbare informatie beschikt om het probleem van iemand toe te wijzen aan een van de bestaande classificaties of labels. Anders gezegd: wanneer er aarzeling is om een omschreven classificatie, zoals ‘autistische stoornis’, toe te passen. Daarvoor kunnen verschillende redenen zijn. Een ervan is dat een duidelijke uitspraak niet mogelijk is omdat een kind of jongere te weinig autismekenmerken vertoont om te beantwoorden aan de criteria voor een autistische stoornis of een andere stoornis binnen de zogenaamde pervasieve ontwikkelingsstoornissen. Zo kan het zijn dat een kind wel problemen heeft op sociaal vlak, ook op het vlak van communicatie met anderen, maar dat hij geen beperkte interesses vertoont, noch stereotiepe gedragingen, noch rituelen en preoccupaties. In dat geval is de triade van autistische moeilijkheden niet echt aanwezig en is het nog maar de vraag of de problemen van dat kind wel thuishoren binnen het autismespectrum. Alle kinderen met een autismespectrumstoornis vertonen immers de reeds vermelde triade van moeilijkheden.


  Een andere reden is dat er te weinig informatie beschikbaar is om alle criteria na te gaan. Dit komt soms voor bij late diagnoses, diagnoses op volwassen leeftijd waarbij de diagnosticus onvoldoende kan nagaan of de triade van stoornissen echt wel aanwezig is en zeker of die problemen er al waren op jongere leeftijd. Bij sommige volwassenen is het autisme niet meteen merkbaar en wanneer informatie ontbreekt over de kinderjaren wordt het stellen van een diagnose erg moeilijk.


  Het kan ook zijn dat een kind of jongere dermate achter is in ontwikkeling en op een dermate jonge ontwikkelingsleeftijd functioneert (die van een baby van negen maanden bijvoorbeeld) dat niet alle criteria zijn na te gaan.


  In de praktijk echter blijkt de diagnose PDD-NOS nogal dikwijls gesteld te worden wanneer een kind praat, initiatief neemt tot sociaal contact, intelligent overkomt en dus niet meteen beantwoordt aan het stereotiepe maar compleet achterhaalde beeld van autisme, dat van het ontwikkelingsvertraagde kind dat niet praat en sociaal contact sterk afweert. Het gedrag van dergelijke kinderen beantwoordt evenwel perfect aan de kenmerken van een autistische stoornis, een diagnose die dan ook beter op haar plaats is dan het misleidende PDD-NOS. Een diagnose PDD-NOS doet immers, net als het syndroom van Asperger, verkeerdelijk vermoeden dat er niet zoveel aan de hand is. Voor de wijze van opvoeden, onderwijs of behandeling is overigens ook hier weer geen verschil met de autistische stoornis. Kinderen met een diagnose PDD-NOS hebben dezelfde aanpak nodig als kinderen met autisme.


  Autistische trekken


  


  De classificatie PDD-NOS doet denken aan de omschrijving ‘autistische trekken’, ‘autistiforme kenmerken’ of ‘autistische neigingen’. Ook dat zijn verwarrende en weinig verhelderende labels. Elk mens vertoont weleens autistische trekken, vooral in onbekende, bedreigende en stresserende omstandigheden. Maar daarom hebben we niet met zijn allen ‘een beetje autisme’. Net zoals we niet een beetje ‘verstandelijk gehandicapt’ zijn omdat we af en toe eens iets niet begrijpen.


  Zoals we verder zullen beschrijven, zijn niet de autistische reacties typerend voor autisme, wel de autistische stijl van waarnemen en denken. Een term als ‘autistische trekken’ is overigens ook onwerkbaar. Moet je een kind met autistische trekken dan benaderen als een autistisch kind of niet? Of volstaat het een beetje een autismeaanpak toe te passen? En wat is dat dan? Wat zou je ervan denken als je gynaecoloog (of die van je vrouw) zou zeggen dat je (of je vrouw) ‘zwangerschapstrekken’ hebt? Wat moet je daarmee? Zwanger of niet?


  Het lijkt erop dat diagnoses als PDD-NOS en autistische trekken vaak te maken hebben met de angst van diagnostici om ouders onverbloemd en duidelijk mee te delen dat hun kind autisme heeft. Het kan best lastig en pijnlijk zijn om te horen dat jouw kind autisme heeft, maar geen enkele ouder is gebaat met slecht nieuws in een bedrieglijke cadeauverpakking.


  Hoogfunctionerend autisme


  


  Voor kinderen met een autismespectrumstoornis zonder extra verstandelijke beperking wordt geregeld de benaming ‘Hoogfunctionerend Autisme’ (in het Engels High-Functioning Autism) gebruikt. Hoewel dit geen officiële classificatie is, vinden we de term dikwijls terug in de literatuur en op websites. De term wordt vaak afgekort als HFA. HFA wordt in het Nederlands soms ook vertaald en geïnterpreteerd als ‘beter functionerend’. Dit suggereert opnieuw ten onrechte dat deze kinderen een geringere problematiek hebben. Normaal begaafde kinderen met autisme kunnen wel een normaal of zelfs hoog intelligentiequotiënt (IQ) hebben, maar op bepaalde onderdelen van de intelligentie toch ernstige uitvallen vertonen. Hun stoornis ligt bovendien vooral op aspecten die traditionele intelligentietests niet meten, zoals praktisch verstand en mensenkennis. Termen als ‘hoogfunctionerend’ en ‘beter functionerend’ verhullen het ware gelaat van de stoornis en leiden, net als de termen PDD-NOS en aspergersyndroom, in de praktijk tot een overschatting van mogelijkheden, waardoor de nood aan ondersteuning en aanpassingen over het hoofd gezien wordt. De termen ‘laagfunctionerend autisme’ en ‘hoogfunctionerend autisme’ kunnen we beter vervangen door de neutralere termen autisme mét en zonder verstandelijke beperking. Overigens kunnen begaafde kinderen met autisme, maar ook hun minderbegaafde lotgenoten, best talenten hebben op een of meerdere gebieden. Maar dat maakt hen daarom niet hoogfunctionerend in het dagelijks leven. Vele alledaagse activiteiten vormen ook voor mensen met autisme die het ogenschijnlijk goed redden (gewoon onderwijs volgen, gehuwd zijn, een baan hebben) een onoverkomelijk probleem. De enige mensen met autisme die hoog functioneren, zijn zij die op de 84ste etage of hoger van een flatgebouw leven…


  Autismespectrumstoornis


  


  De bestaande diagnostische systemen hanteren een categoriale benadering, een benadering waarbij verschillende categorieën of classificaties worden onderscheiden. Voor wetenschappelijk onderzoek is dit zinnig. Wetenschappers moeten erg exact zijn in het kiezen van proefpersonen voor hun onderzoek. Het onderscheiden van verschillende vormen of types van autisme zou ook weleens nuttig kunnen zijn in de zoektocht naar bijvoorbeeld de erfelijke oorzaken van autisme. Voor de praktijk, de benadering, de begeleiding en de hulpverlening, lijkt een onderscheid tussen de verschillende classificaties voorlopig echter weinig zinvol. Lorna Wing stelde in vele studies vast dat de kenmerken van autisme kunnen wijzigen naarmate een persoon zich ontwikkelt. Het kan dus best zijn dat het gedrag van een kind op jongere leeftijd perfect binnen het plaatje van het syndroom van Asperger past, maar dat een classificatie ‘autistische stoornis’ veel beter past op latere leeftijd. Juist omdat er zoveel veranderingen kunnen zijn (ook kinderen met autisme ontwikkelen zich!) en omdat het onderscheiden van specifieke subtypes voor de opvoeding geen nut heeft, introduceerde Lorna Wing de term ‘autismespectrum’. In het vervolg van dit boek gebruiken we de term ‘autisme’ voor alle vormen die onder het spectrum vallen en dus als synoniem van autismespectrumstoornis.


  
    De verschillende benamingen voor autisme


    Autismespectrumstoornis: overkoepelende term voor de verschillende stoornissen in het autismespectrum gekenmerkt door beperkingen in de omgang met anderen, de communicatie en de verbeelding. Autismespectrumstoornis wordt vaak afgekort als ASS.


    Pervasieve Ontwikkelings Stoornis: naam voor een groep van stoornissen gekenmerkt door een vertraagde of afwijkende ontwikkeling in vele aspecten van de ontwikkeling (vandaar ‘pervasief’ of indringend). Is de officiële term in de classificatiesystemen en een synoniem van autismespectrumstoornis.


    PDD-NOS: Engelse afkorting voor Pervasieve Ontwikkelings Stoornis – Niet Anders Omschreven (POS-NAO). Wordt gebruikt voor kinderen die enkele kenmerken van autisme vertonen, maar niet voldoen aan de diagnostische criteria voor Autistische Stoornis of Stoornis van Asperger.


    Autistische Stoornis: de officiële benaming voor autisme in de diagnostische classificatiesystemen. Varieert van zeer uitgesproken autistische kenmerken met extra verstandelijke beperking tot mildere autismekenmerken bij mensen met een normale tot hoge begaafdheid.


    Stoornis van Asperger/Syndroom van Asperger: identiek aan autistische stoornis, maar geen vertraging in de vroege (< 3 jaar) spraakontwikkeling, cognitieve ontwikkeling of de ontwikkeling van zelfredzaamheid. Synoniem van autisme bij kinderen zonder verstandelijke beperking.

  


  Wat zijn de kenmerken van autisme?


  Mijn zoon is vier jaar. Zijn kleuterjuf vermoedt dat hij autistisch is. Maar hij praat, heeft contact met ons en fladdert niet met zijn armen. Hij is zelfs behoorlijk slim, want hij kent al bijna het hele alfabet. Dat klinkt toch niet als autisme?


  Op een website over autisme staat dat kinderen met autisme geen verbeelding hebben, maar ons kind speelt fantasiespel. Hij heeft dan toch verbeelding?


  Waaruit bestaat de communicatiestoornis in autisme? Onze zoon praat erg vlot, hij is zelfs voor in zijn taalontwikkeling want hij praat als een volwassene.


  Autisme heeft ‘vele gezichten’. Ondanks de diversiteit in uitingsvormen, delen alle kinderen en jongeren met autisme de door Lorna Wing beschreven drie-eenheid van moeilijkheden en stoornissen:


  •stoornissen in sociale interactie, vooral inzake de wederkerigheid;


  •stoornissen in de verbale en de non-verbale communicatie;


  •stoornissen in de verbeelding.


  Een gevolg van deze triade is een stroefheid in denken en handelen: weerstand tegen veranderingen, stereotiepe en rituele gedragingen, beperkte en specifieke interesses en activiteiten. Daarnaast komen dikwijls ook nog andere problemen voor, zoals overgevoeligheid voor bepaalde prikkels, paniekreacties en driftbuien.


  Het is belangrijk om te weten dat geen enkel kind en geen enkele jongere alle kenmerken heeft die hieronder beschreven worden. Het is dus heel normaal dat je bepaalde zaken wel en andere niet herkent bij jouw kind. Er bestaat nu eenmaal geen lijstje van autismekenmerken die bij alle kinderen met autisme voorkomen.


  Moeilijkheden in de omgang met anderen


  


  De sociale tekortkomingen in autisme verwijzen niet zozeer naar een algemeen tekort in sociaal functioneren, maar veeleer naar een verstoorde kwaliteit van de omgang met anderen. Het ontbreekt kinderen met autisme doorgaans niet aan de wil om sociaal te zijn, maar wel aan de kennis en vaardigheden om soepel te navigeren in het sociaal verkeer. Het is veeleer een kwestie van niet kunnen dan van niet willen. De moeilijkheden uiten zich vooral in het contact met leeftijdsgenoten, vooral in minder gestructureerde omstandigheden, zoals het samen spelen. Het kan dus best zijn dat jouw kind een redelijk goed contact heeft met jou of met andere volwassenen. Een van de redenen daarvoor is dat volwassenen het contact met een kind doorgaans gaan aanpassen aan dat kind en daardoor dus veel voorspelbaarder zijn in hun gedrag dan leeftijdsgenoten. Het is trouwens een misverstand dat kinderen met autisme zich niet kunnen hechten aan hun ouders. Wel zal de kwaliteit van die hechting verschillen van andere kinderen. Zo zullen kinderen met autisme vooral contact nemen met hun ouders als ze daar zelf behoefte aan hebben of als ze iets nodig hebben, maar veel minder om iets te delen met de ouder of om de ouder te plezieren. Zo kan het zijn dat jouw kind je wel aanspreekt als iets niet lukt (en dan waarschijnlijk nog weinig diplomatisch) maar niet komt vertellen dat iets wel lukt. Sommige kinderen met autisme vertonen geen verdriet wanneer hun ouders hen achterlaten bij vreemden en maken geen verschil tussen vreemden en bekenden, maar andere kinderen doen dat wel. Omdat de hechting een andere kwaliteit heeft, krijgen kinderen met autisme soms een aanvullende diagnose van een hechtingsstoornis.  Dat is meestal onterecht, want er is pas sprake van een hechtingsstoornis wanneer het kind op sociaal en emotioneel vlak ernstig verwaarloosd werd.


  Wat autisme typeert is niet hoeveel contact een kind neemt (de kwantiteit), maar wel hoe hij met anderen omgaat (de kwaliteit). Het meest kenmerkende daarbij is de gebrekkige wederkerigheid in het contact: het vloeiende heen en weer ontbreekt bij een kind met autisme. De kwalitatieve tekorten in het contact met anderen zijn reeds aanwezig in de vroege ontwikkeling. Zo vertonen baby’s met autisme op de leeftijd van acht à tien maanden reeds afwijkingen in de sociale oriëntatie: ze richten zich eerder op voorwerpen dan op mensen. Sommige baby’s met autisme liggen als een plank in je armen wanneer je ze vastpakt en ze lachen je niet toe. Sommigen gaan je blik niet volgen als je ergens naartoe kijkt. Het komt ook vaak voor dat ze hun armpjes niet uitsteken wanneer je ze wilt oppakken uit hun wieg of kinderstoel. Sommige jonge kinderen met autisme reageren niet op kiekeboe-spelletjes of knuffelen. Anderen worden wel graag geknuffeld, maar dan alleen als ze daar zelf om vragen.


  De sociale stoornis kan zich heel divers manifesteren. Lorna Wing en haar medewerkster Judith Gould ontwikkelden een sociale subtypologie die haar bruikbaarheid voor de praktijk meer dan bewezen heeft. Ze onderscheiden in de diverse uitingsvormen van de stoornis in sociale interactie drie types.


  Het afzijdige of inalerte type (‘aloof’) is het gemakkelijkst te herkennen. Kinderen uit deze groep beantwoorden het meest aan het klassieke beeld dat de meeste mensen van autisme hebben: kinderen die nauwelijks op contact reageren of het zelfs afweren. Een groot aantal uit deze groep heeft ook een verstandelijke beperking. Toch behoort ook een klein aantal normaal begaafde kinderen met autisme tot deze variant binnen het autismespectrum. Kinderen met autisme van het afzijdige type komen over als onverschillig tegenover andere mensen, vooral leeftijdsgenoten en vreemden. Vaak aanvaarden ze wel lichamelijke toenadering van bekende en vertrouwde mensen. Ze lijken geen belangstelling te hebben voor andere kinderen en het contact is hoofdzakelijk instrumenteel, zoals het meetrekken van andere personen als een soort instrument om een bepaald voorwerp te kunnen bemachtigen. Kinderen uit de afzijdige groep gaan meestal erg op in hun eigen, stereotiepe bezigheden. Naarmate ze opgroeien, leren sommigen wel de aanwezigheid van anderen te accepteren, maar ze vertonen weinig of geen belangstelling voor anderen en nemen zelf zelden het initiatief tot contact.


  Het passieve of meegaande type vertoont een ietwat verschillend beeld. Kinderen uit deze groep gaan zelden spontaan een interactie aan, maar ze accepteren op een passieve wijze wel de toenadering van anderen. Ze staan als het ware aan de zijlijn, ze nemen zelf geen initiatief maar volgen wel op verzoek van anderen. Daardoor kunnen ze voor leeftijdsgenoten een acceptabele partner zijn, bijvoorbeeld als speelkameraad: ze zijn bereid te doen wat hun gevraagd wordt. Bij een aantal kinderen vallen de problemen pas op als we meer initiatief van hen verwachten. Het vermoeden bestaat dat bij deze groep het autisme dikwijls niet of laat onderkend wordt, vooral omdat ze geen contact afweren, maar evenmin moeilijk of vreemd doen, zoals dat het geval is bij het volgende type.


  Het actief-maar-bizarre type neemt heel actief initiatief tot sociaal contact. Maar omdat kinderen van dit type, net als alle andere kinderen met een autismespectrumstoornis, problemen hebben met het soepel en vlot begrijpen van interacties, is de wijze van contactname naïef, vreemd, onaangepast en eenzijdig. Ze nemen op een egocentrische wijze contact: ze praten bijvoorbeeld eindeloos over hun eigen thema’s of interesses, gaan bij het nemen van contact alleen van zichzelf uit en hebben het moeilijk om in hun contactname in te spelen op de gevoelens, behoeften of belangen van anderen. Kinderen van het actief-maar-bizarre type nemen wel initiatief tot samenspel met andere kinderen, maar ze weten niet hoe in te voegen in een spelletje en komen nogal eens opdringerig en storend over. Kinderen uit deze groep worden vaak gemist in de diagnostiek: ze worden daarentegen bestempeld als gedragsgestoord of asociaal.


  Een vierde type, het stijf-formalistische of hoogdravende type, is later toegevoegd aan de vorige drie, toen men autisme beter begon te onderkennen bij normaal begaafde jongeren en volwassenen. Bij dit type zijn de sociale problemen, althans aan de buitenkant, heel subtiel. De kinderen die tot dit type behoren, zijn overmatig beleefd en vormelijk. Ze zijn zich bewust van anderen en van het belang van gepaste interacties en houden daarom erg vast aan sociale conventies en regels. Als jong kind hebben ze doorgaans duidelijke problemen met sociale interacties, onder te brengen in een van de vorige types. Door hun goede intellectuele mogelijkheden weten zij gaandeweg heel wat van die moeilijkheden te compenseren en camoufleren. In de literatuur wordt dit vaak omschreven als ‘vooruitgang’. Het betreft echter geen echte vooruitgang in sociale ontwikkeling, maar veeleer het geleerd hebben van allerlei alternatieve strategieën om zo normaal mogelijk over te komen en optimaal te overleven. Zo valt op dat kinderen uit deze groep het sociale gebeuren op intellectuele wijze proberen te vatten: ze leren bepaalde sociale regels uit het hoofd en ‘overleven’ sociale activiteiten op basis van aangeleerde of verworven ‘scripts’. Ze missen evenwel de intuïtie nodig om de subtiliteiten van het intermenselijk verkeer te begrijpen. Ze houden erg vast aan sociale regels en hebben moeite om zich aan te passen aan situaties waar het verwachte gedrag afwijkt van het bekende scenario. Sociale naïviteit en gebrek aan empathie kenmerken deze groep het meest. We vinden dit subtype vooral terug bij hoogbegaafde jongeren en volwassenen met een autismespectrumstoornis en velen onder hen krijgen een diagnose syndroom van Asperger, omdat de stoornis veel milder lijkt. De sociale problemen van personen van het stijf-formalistische type zijn niet te achterhalen met enkele losse contacten, gesprekken of tests, omdat hun intellectuele benadering hun toelaat om in die situaties vrij gepast te reageren. Hun sociale problemen vallen pas op in intensievere en langer durende contacten waar spontaniteit, inlevingsvermogen en emotionele ondersteuning vereist zijn.


  De verschillende subtypes vertonen een zekere mate van samenhang met intelligentie: het afzijdige type zien we vaker bij kinderen met een lagere intelligentie terwijl het actief-maar-bizarre type vaker voorkomt bij begaafde kinderen. Het stijf-formalistische type vereist zelfs een hoge intelligentie. Die samenhang geldt voor de groepen als geheel maar niet noodzakelijk voor elk kind afzonderlijk. Er zijn bijvoorbeeld ook begaafde kinderen van het afzijdige type. In de praktijk zien we dikwijls een verschuiving van type bij een en dezelfde persoon: een kind dat als peuter passief of zelfs afzijdig is in het contact kan evolueren naar een puber die heel duidelijk actief maar bizar is in de sociale omgang. Praktijkervaringen leren ons ook dat kinderen en jongeren naargelang de context ook anders kunnen functioneren en bijvoorbeeld thuis vrij actief contact nemen maar op school of werk veeleer passief zijn.


  Ongeacht het bestaan van deze subtypes kunnen we stellen dat alle kinderen met autisme hinder ondervinden van beperkingen in invoelingsvermogen en sociale finesse. De omgang met anderen verloopt stroef of moeilijk omdat ze als het ware blind zijn voor de binnenkant van anderen, de onzichtbare bedoelingen, ideeën en gevoelens van mensen. Ze kunnen misschien gevoelens benoemen, maar die begrijpen bij andere mensen is heel moeilijk. Het ontbreekt hun ook aan sociale finesse of sociale knowhow. Het komt voor dat kinderen met autisme zeer ongepaste opmerkingen maken of te intieme vragen stellen. Dit komt niet voort uit arrogantie of onbeleefdheid maar uit een sociale blindheid.


  Hun sociale blindheid en naïviteit maken kinderen met autisme ook erg kwetsbaar. Nogal wat kinderen met autisme worden het slachtoffer van pesterijen. Ze zien het verschil niet tussen een goed bedoeld plagerijtje en pesten. Jongere kinderen met autisme voeren nogal eens perfect uit wat klasgenootjes hun opdragen omdat ze de context achter het gedrag en vooral de bedoelingen van de andere kinderen niet snappen.


  Vrienden maken is erg moeilijk voor kinderen met autisme, zeker op wat oudere leeftijd. Een vriendschapsrelatie vergt immers behoorlijk wat wederkerigheid en het delen van interesses. De meeste kinderen met autisme hebben dan ook weinig of geen echte vrienden. Uitzondering hierop zijn de kinderen met autisme die een ander kind vinden dat hun interesse deelt. Als je als ouder het contact met andere kinderen wilt bevorderen, zoek je het best naar leeftijdsgenootjes die dezelfde interesse hebben als jouw kind. Dit is niet steeds gemakkelijk omdat veel kinderen met autisme zich interesseren voor zaken waar leeftijdsgenootjes nauwelijks interesse voor hebben, zoals weerberichten, merken van wasautomaten of kippenrassen (zie ook verder bij beperkte interesses). Sommige kinderen met autisme vertellen dat ze vriendjes hebben, maar ze hebben het dan over kinderen die vriendelijk zijn voor hen en niet over échte vrienden.


  Moeilijkheden in de communicatie


  


  De moeilijkheden en problemen inzake communicatie zijn eveneens heel divers. Communicatie is ook meer dan ‘praten’. Het is dus niet omdat jouw kind praat dat er geen communicatieproblemen kunnen zijn. Bij de kinderen met autisme die eveneens een verstandelijke beperking hebben, komen ernstige taal- en spraakproblemen vaak voor. Het aantal dat nooit tot doelmatig spreken komt, is moeilijk in te schatten. Onderzoek heeft wel aangetoond dat kinderen met autisme die op de leeftijd van zes jaar nog niet spreken, dit hoogstwaarschijnlijk ook later niet meer zullen leren. Als de spraakontwikkeling op gang komt, dan is dat dikwijls vertraagd. Het is niet ongewoon dat een kind met autisme pas begint te spreken op de leeftijd van drie of vier jaar.


  De zogenaamde structurele aspecten van de taalontwikkeling (zaken zoals woordenschat en grammatica) vormen niet altijd een probleem. Sommige kinderen hebben zelfs een indrukwekkende woordenschat. Wat echter voor alle kinderen met autisme moeilijk is, zijn de sociale aspecten van taal: het vermogen om gesproken taal en lichaamstaal te gebruiken in wederzijds sociaal contact met als doel het uitwisselen van betekenissen. Net als bij het sociaal contact geldt: niet de kwantiteit (niet of minder praten) typeert autisme, maar de kwaliteit (hoe het kind communiceert).


  Die kwalitatieve tekortkomingen in de communicatie komen al vroeg in de ontwikkeling voor. Zo lijkt er bij jonge kinderen met autisme reeds een vertraagde ontwikkeling te zijn van het volgen van de blikrichting, het volgen van de hoofdbewegingen en de kijkrichting van een andere persoon. Sommige kinderen met autisme vertonen evenmin de gewone voorkeur voor het luisteren naar de spraak van anderen. Verder blijken nogal wat kinderen moeite te hebben om de aandacht van de volwassene te trekken. Kinderen met autisme gaan ook minder wijzen of reiken naar iets. Vooral het wijzen naar iets of het komen tonen van iets om plezier of interesse te delen, doen ze zelden. Dergelijke vaardigheden van ‘gedeelde aandacht’, het gebruik van gebaren en oogcontact om ervaringen te delen met een andere persoon, ontbreken bij de meeste jonge kinderen met autisme. Ten slotte lijken er eveneens afwijkingen te zijn in de variatie in gelaatsuitdrukkingen.


  Wanneer de gesproken taal tot ontwikkeling komt, vertoont die opvallende en specifieke stoornissen, vooral wat de betekenis achter de woorden betreft. Die betekenisproblemen zijn, zeker op jonge leeftijd, niet altijd gemakkelijk op te merken. Sprekende kinderen met autisme leren de dingen om zich heen wel benoemen, maar blijven vasthangen aan de concreet visuele ervaringen: het woord ‘hond’ verwijst bijvoorbeeld alleen maar naar de hond van de buren en niet naar alle honden. Of ze begrijpen woorden niet of veel minder als de dingen niet concreet aanwezig en waarneembaar zijn: uit het zicht is uit de woordenschat. Het kan dus voorkomen dat een kind alleen maar ‘banaan’ kan zeggen als er ook daadwerkelijk een banaan te zien is. Kinderen met autisme hebben vooral moeite met het begrijpen van de wijzigende betekenissen van woorden in veranderende contexten: ze blijven vasthangen bij hun eerste indruk en begrijpen taal erg letterlijk. Woorden waarvan de betekenis varieert in tijd, ruimte of persoon (zoals ‘straks’, ‘morgen’, ‘onder’ en ‘ik’) zijn doorgaans problematisch. Wat vandaag morgen is, is immers overmorgen gisteren. Afhankelijk van de context, met name wie het woord gebruikt, verwijst ‘ik’ naar jezelf, je moeder, de zus of zelfs de paus. Omwille van die moeilijkheden komt het voor dat kinderen met autisme ‘ik’ en ‘jij’ omkeren en zichzelf als ‘jij’ benoemen en jou als ‘ik’. Als ze ‘jij wilt een koek’ zeggen, bedoelen ze dan dus dat ze zelf een koek willen. Sommige pientere kinderen met autisme omzeilen het probleem van ‘jij’ en ‘ik’ door iedereen, zichzelf inbegrepen, bij de naam te noemen: ‘Jos wil een koek’, zeggen ze dan als ze een koek willen.


  Zolang er een vaste en eenduidige relatie tussen woord en betekenis is (1 woord = 1 betekenis) lukt het kinderen met autisme, zeker de wat beter begaafde, om woorden te begrijpen en te gebruiken. Het zijn vooral de wisselende betekenissen waar ze moeite mee hebben. Bepaalde woorden hebben meerdere betekenissen. Een bank is zowel een gebouw waar je geldzaken regelt als een zitmeubel in het park of iets waar je op zit in de klas. De betekenis die je moet geven aan het woord ‘bank’ hangt dus af van de context. En met context hebben kinderen met autisme het erg moeilijk (zie ook verder bij ‘Hoe denkt mijn kind?’). Ook het omgekeerde kan moeilijk zijn voor kinderen met autisme: wanneer één betekenis uitgedrukt kan worden in verschillende woorden (plassen, pipi doen, naar de wc gaan). De koppeling van betekenissen aan woorden is een erg moeilijk gegeven voor kinderen met autisme. Erwtensoep, tomatensoep, kippensoep, pompoensoep… het ziet er erg verschillend uit (groen, rood, beige en oranje), het ruikt erg verschillend en het smaakt verschillend, maar toch noemen we al die verschillende dingen ‘soep’. Het gebeurt vaak dat kinderen met autisme vasthangen aan vaste woord-betekeniskoppelingen of zelfs betekenissen koppelen aan één enkel detail: soep is alleen tomatensoep of groente moet groen zijn. Het gebeurt soms dat kinderen met autisme de wirwar van woord-betekeniskoppelingen oplossen door voor verschillende exemplaren van één bepaalde categorie verschillende woorden te gebruiken: de ‘schoolschoenen’ doe je aan om naar school te gaan, de ‘blauwe stappers’ draag je om naar oma te gaan en de ‘lange veters’ moet je aan om buiten te spelen. Dit lijkt creatief taalgebruik (in zekere zin is het dat ook), maar hierdoor worden de achterliggende moeilijkheden met taal weleens vergeten, waardoor het taalbegrip van het kind overschat wordt.


  In grapjes, uitdrukkingen en gezegdes staat de betekenis nog verder van wat je letterlijk hoort. Als iemand de knoop niet kan doorhakken, dan help je die niet met een nieuwe bijl en je hebt geen vliegenmepper nodig om twee vliegen in één klap te vangen. Grapjes en uitdrukkingen begrijpt jouw kind spontaan niet correct en moeten daarom aangeleerd worden.


  Letterlijk begrijpen van taal is zeer kenmerkend voor autisme en bemoeilijkt niet alleen het begrip van spreekwoorden en uitdrukkingen maar ook van heel gewone woorden en uitdrukkingen. Jouw kind kan hierdoor in de war geraken of zelfs in paniek, zoals dat meisje dat erg angstig werd bij de dokter toen hij, om een inspuiting te geven, haar vroeg haar arm te geven. Het letterlijk begrijpen kan gelukkig ook de oorzaak zijn van grappige situaties. Toen een moeder haar zoon aanmaande om zijn voeten te vegen voor hij naar binnen zou komen, trok hij zijn modderige schoenen en zijn kousen uit, veegde zijn voeten aan de mat, deed zijn kousen en schoenen weer netjes aan en wandelde doodgemoedereerd en zich van geen enkel kwaad bewust de woonkamer in met zijn vuile schoenen.


  Echolalie, het letterlijk nazeggen of papegaaien, komt dikwijls voor bij kinderen met autisme. Echolalie zien we zowel in directe als uitgestelde vorm. Bij directe echolalie herhaalt een kind onmiddellijk en letterlijk wat hij hoort (Vraag: ‘Wil jij cola?’ Antwoord van het kind: ‘Wil jij cola?’). Uitgestelde echolalie is veel minder opvallend: het kan gebeuren dat een kind uren, weken of zelfs maanden later iets letterlijk herhaalt. Alleen wie het kind goed kent en weet waar de uitspraak vandaan komt, weet dat het om papegaaien gaat. Echolalie kan noncommunicatief zijn (niet gericht op een persoon, eerder een vorm van zelfregulering) maar kan ook diverse communicatieve functies vervullen, zoals een bevestiging of een vraagstelling. Zo zei een jongen met autisme steeds ‘Reglement is reglement’, wanneer hij in de war was door een gebeurtenis en daarom verduidelijking of voorspelbaarheid wilde. Echolalie komt vooral voor bij jongere kinderen met autisme en kinderen met een extra verstandelijke beperking, maar is ook merkbaar bij de wat oudere kinderen, vooral in stressvolle situaties. Uitgestelde echolalie is moeilijk vast te stellen, omdat de echolalie, vooral bij begaafdere kinderen en jongeren, meestal in de juiste context wordt gebruikt en dus niet meteen als vreemd of onaangepast overkomt.


  Naast de moeilijkheden met taal en woorden zijn er geregeld ook problemen met de zinsmelodie en de intonatie. Sommige kinderen spreken erg monotoon, bijna met een computerstem. Anderen spreken redelijk gewoon maar hebben moeite om de juiste intonatie te vinden voor de juiste bedoeling van de communicatie: een vraag klinkt niet als een vraag of een trieste boodschap wordt op een niettrieste manier gebracht. Sommige kinderen, vooral op wat jongere leeftijd, nemen een accent of spreekstijl over van televisieprogramma’s (vooral tekenfilms) of kinderliedjes. Sommige Vlaamse kleuters met autisme spreken daarom erg ‘Hollands’.


  Het zijn echter vooral de sociale aspecten van communicatie die problematisch zijn. Kinderen met autisme missen de vaardigheden om taal te begrijpen en te gebruiken in de sociale context. Hun begrip van de sociale spelregels in communicatie is doorgaans erg beperkt. Zo vindt jouw kind het misschien moeilijk om zijn beurt af te wachten in een gesprekje of ontbreekt de wederkerigheid in zijn communicatie: het is meestal eenrichtingsverkeer. Dat op een vraag een antwoord wordt verwacht bijvoorbeeld is niet steeds vanzelfsprekend voor kinderen met autisme. Nogal wat kinderen met autisme vertellen thuis niet spontaan iets over school (en omgekeerd) en brengen belangrijke boodschappen niet over. Het komt ook vaak voor dat een kind met autisme steeds weer dezelfde vraag stelt, welk antwoord je ook geeft. Of het kind dringt erop aan dat je hetzelfde antwoord steeds weer geeft, op elke herhaalde vraag. Nogal wat kinderen reageren niet op groepsinstructies, alleen wanneer ook hun naam genoemd wordt. De stijl van praten is ook niet altijd aangepast aan de context: sommige kinderen praten reeds op jonge leeftijd als een volwassene (dit is eigenlijk ook een vorm van echolalie) en bepaalde kinderen spreken de directeur van hun school op dezelfde informele wijze aan als hun ouders of leeftijdsgenoten. Kinderen met autisme kunnen ook moeilijk de inhoud en de vormgeving van hun communicatie soepel aanpassen aan hun gesprekspartner of de context. In hun verhaal vergeten ze soms essentiële informatie mee te geven om dat verhaal te begrijpen, maar tegelijkertijd kunnen ze je vervelen met talrijke, irrelevante details. Afhankelijk van het sociale subtype (zie eerder) zal het verhaal erg kort en arm zijn of juist zeer langdradig. Sommige kinderen komen als bijzonder eigenwijs en verwaand over en geven de indruk een te volwassen taal te spreken. Kinderen en jongeren met autisme kunnen blijven vasthangen aan thema’s die verband houden met hun specifieke interesses en het wisselen naar andere gespreksthema’s of gesprekspartners verloopt moeilijk.


  Er zijn ook ernstige moeilijkheden in het gebruik en het begrip van de non-verbale communicatie, de lichaamstaal: gebaren, gelaatsuitdrukkingen, de taal van de ‘ogen’. Er wordt weleens beweerd dat kinderen met autisme geen oogcontact maken. Sommige kinderen doen dat inderdaad niet, maar heel wat kinderen met autisme kijken je aan. Helaas voor hen, kunnen ze niet zoveel aflezen uit je ogen. Daardoor missen ze essentiële informatie, want lichaamstaal is erg belangrijk. Het is de lichaamstaal die ons helpt hoe we de woorden van iemand moeten begrijpen. Afhankelijk van de bijbehorende lichaamstaal kan de zin ‘O, dat heb jij mooi gedaan!’ heel verschillende betekenissen krijgen. Als de zin uitgesproken wordt door iemand die tegelijkertijd ook erg boos kijkt, betekent het wellicht dat je iets juist niet mooi of niet goed gedaan hebt. Zelfs de meest begaafde kinderen met autisme lijken blind te zijn voor het belang van de non-verbale aspecten van de communicatie. Ze letten te weinig op visuele aanwijzingen en indicaties die een rol spelen in succesvolle communicatie en sociale interactie. Of ze koppelen erg stroeve betekenissen aan bepaalde lichaamstaal of stemintonaties, bijvoorbeeld: een luide stem = boos. Telkens wanneer iemand dan luid spreekt, lokt dit angst of een verdedigingsreactie uit, zelfs al verheft de persoon zijn stem om een totaal andere reden dan boosheid, bijvoorbeeld om iemand op een grote afstand aan te spreken.


  Maar zonder twijfel het moeilijkst van al voor kinderen met autisme is dat de menselijke communicatie heel veel aan de verbeelding overlaat. Jouw kind zal vooral problemen hebben met de impliciete aspecten van communicatie, minder met de expliciete: niet zozeer wat gezegd wordt, maar vooral wat niet gezegd wordt, is moeilijk voor een kind met autisme. Wat we bedoelen en wat we letterlijk zeggen, is dikwijls niet hetzelfde. Vage boodschappen, zoals ‘Hou eens op!’, ‘Gedraag je een beetje’ en ‘Nu is het genoeg’ laten erg veel aan de verbeelding over: met wat moet je dan ophouden? Wat is je een beetje gedragen? En wat is genoeg? Als ouder hanteer je dus het best zeer concrete, duidelijke en expliciete communicatie. Het tekort aan verbeelding om de onuitgesproken bedoelingen toe te voegen aan wat gezegd wordt, is erg typerend voor kinderen en jongeren met autisme en een onderdeel van de autistische stoornis in verbeelding.


  Moeilijkheden in de verbeelding


  


  De stoornis in de verbeelding uit zich al vrij vroeg in de spelontwikkeling. Veel kinderen met autisme komen niet tot fantasiespel en hun spel beperkt zich tot onmiddellijke, zintuiglijke, zich steeds herhalende handelingen met speelgoed (zoals aan wieltjes van auto’s draaien of speeltjes op een rijtje zetten) of strikt mechanisch functioneel spel (zoals dingen in elkaar en uit elkaar halen, zonder echt een spel te ontwikkelen). Een toren of een huis maken met lego kunnen veel kinderen met autisme, maar met dat huis of die toren een verhaal maken, lukt hun nauwelijks. Een aantal kinderen met autisme komt op het eerste gezicht wel tot verbeeldend spel, meestal later dan leeftijdsgenootjes. Het betreft echter geen echt fantasiespel, maar veeleer het (letterlijk) nabootsen van wat ze bij andere kinderen of op televisie gezien hebben. Toch blijkt een aantal kinderen in staat tot verbeeldingsspel, vooral in meer gestructureerde situaties en na instructies van een volwassene. Hun vrije verbeeldingsspel blijft echter zeer beperkt: er zit weinig variatie in en het doen alsof blijft beperkt tot het eenvoudige niveau van het geven van een andere betekenis aan een voorwerp (bijvoorbeeld een schoenendoos wordt een poppenbed). Iets uit het niets voorstellen, lukt hun nauwelijks. Doen alsof je drinkt met een leeg kopje lukt misschien nog net, maar zonder kopje is dikwijls onmogelijk. Zelfs als ze zelf op hun eentje fantasiespel kunnen spelen, slagen kinderen met autisme er niet in om mee te spelen met het fantasiespel van andere kinderen. Kinderen met een zogenaamd rijke fantasie gaan in het samenspel met andere kinderen meestal de leiding nemen, hun fantasieën opdringen en het spel regisseren en dirigeren. Ze doen dit omdat ze niet mee kunnen in de fantasie van andere kinderen (ze kunnen zich die niet voorstellen) en van een echt samenspel is dus geen sprake.


  Verbeelding is evenwel veel meer dan fantasiespel. Verbeelding is het vermogen om meer te zien dan er te zien is, meer te horen dan je hoort (zie hiervoor bij communicatie: de problemen met wat er niet gezegd wordt) en om creatief te zijn met betekenissen. Kinderen met autisme zijn minder creatief en als ze al creatief zijn, is hun creativiteit vooral gebaseerd op de realiteit en niet op verbeelding. Zo kunnen sommige kinderen heel goed tekenen, maar tekeningen van kinderen met autisme zijn doorgaans erg realistisch (soms zelfs verbluffend realistisch en verbazingwekkend gedetailleerd) en het betreft meestal voorwerpen, voertuigen of mechanische en fysieke onderwerpen. Als ze dieren en mensen tekenen, dan is dat meestal slechts een afbeelding: een verhaal erachter ontbreekt doorgaans. Sommige kinderen met autisme tekenen wel fantasiefiguren, maar het gaat dan om figuren die ze kennen van televisie, stripverhalen of computerspelletjes, niet om figuren of personages die ze zelf gecreeerd hebben. Enkele uitzonderingen zijn wel in staat tot het bedenken van een figuur of personage, vaak op grond van een thema waar ze erg in geïnteresseerd zijn, maar de fantasie blijft dan beperkt tot dat ene thema.


  Naarmate kinderen met autisme opgroeien, vertaalt het gebrek aan verbeeldingsvermogen zich vooral in een tekortkoming aan sociale verbeelding. Jouw kind kan zich moeilijk de intenties achter het menselijk gedrag voorstellen. Hij mist wellicht ook het verbeeldend vermogen om op basis van vroegere ervaringen gebeurtenissen te voorspellen. Anticiperen op wat gaat komen, is lastig: kinderen met autisme hebben vooral moeite met veronderstellen. Veronderstellen is iets anders dan zich iets kunnen voorstellen. Uit zowel de praktijk als uit wetenschappelijk onderzoek is duidelijk dat er in autisme zeker geen sprake is van de afwezigheid van voorstellingsvermogen. De meeste kinderen met autisme kunnen zich iets voor de geest halen en zich dus voorstellingen maken. Dat is zeker het geval voor concrete zaken, zoals voorwerpen. We veronderstellen dat er evenmin een probleem is met het zich voorstellen van mensen, gedrag en situaties, zeker als het gaat om situaties en gedrag die al eens gezien of meegemaakt zijn (er hoeven dan geen voorstellingen gecreëerd te worden, het volstaat ze op te diepen vanuit het geheugen). Sterker nog: kinderen met autisme kunnen soms zelfs beter presteren op voorstellingen van concrete zaken dan kinderen zonder autisme: sommige kinderen met autisme hebben een indrukwekkend fotografisch geheugen. Situaties, mensen, voorwerpen zijn echter concreet en voorstelbaar in beelden. Veel moeilijker hebben kinderen met autisme het als ze zich zaken moeten voorstellen waar niet meteen een concreet beeld of plaatje aan gekoppeld is, zaken zoals mentale toestanden (zoals gevoelens, ideeën, opvattingen) en sociale begrippen (zoals eerlijkheid, vriendschap). Het verbeeldingsvermogen van kinderen met autisme is zeer concreet, net als hun waarneming: de eigen fiets mentaal voorstellen (denk eens aan jouw fiets) zal voor de meeste kinderen met autisme, althans de normaal begaafde, wel lukken. Denken aan ‘een fiets’ is veel moeilijker: welke fiets?


  Het ‘zien van wat zou kunnen zijn’ en het ‘zien van mogelijkheden’ is het toppunt van verbeelding en erg beperkt bij kinderen met autisme. Zich iets voorstellen wat ‘is’, lukt misschien nog, maar zich voorstellen van wat nog niet is, wat nog moet komen en wat er zou kunnen zijn, daar hebben zelfs de meest begaafde kinderen met autisme het moeilijk mee. Dit is een van de redenen waarom sommige kinderen veel vragen stellen en soms eindeloos doorzeuren over wat er gaat gebeuren. Een ander gevolg is dat kinderen met autisme zich moeilijk kunnen voorstellen wat de gevolgen van hun eigen gedrag zijn. Toen we als onderdeel van een onderzoek naar hun sociale waarneming aan kinderen met autisme een foto toonden waarop een meisje van haar vader een pakje krijgt ter grootte van een schoenendoos en hun vroegen wat daarin zou kunnen zitten, hadden vele daar moeite mee. Ofwel antwoordden ze niets, of ze zeiden dat ze dat niet konden weten omdat ze niet konden zien wat er in het pakje zat. Soms noemden ze ook zaken die duidelijk niet te verenigen waren met de grootte van het pakje, zoals ‘een fiets’. Het was duidelijk dat de meeste kinderen met autisme zich geen logisch mogelijke en aangepaste voorstellingen konden maken van wat er in het pakje zou kunnen zitten.


  Een ander gevolg van het tekort aan verbeelding van wat nog moet komen, is het moeilijk kunnen kiezen. Kiezen veronderstelt immers dat je je de verschillende alternatieven of keuzemogelijkheden kunt voorstellen. Sommige kinderen antwoorden steeds het laatste als je hun de keuze laat tussen verschillende mogelijkheden: ‘Wil je limonade of cola?’ ‘Cola!’ ‘Wil je cola of limonade?’ ‘Limonade!’


  Als je geen ‘mogelijkheden’ ziet, blijft de waarneming steken op het niveau van de zintuiglijke indrukken en de letterlijke waarneming. Voor kinderen met autisme is het erg moeilijk om in hun waarneming verder te gaan dan wat zich concreet en direct aan de zintuigen aanbiedt. Als je bij het zien van een beker niet de mogelijkheid ziet om eruit te drinken, blijf je hangen aan concrete zintuiglijke indrukken (het blinkt, het voelt koud aan) of aan de concrete presentatie van het voorwerp (ik zie het verschil met iets anders). Het is daarom dat bepaalde kinderen met autisme bijvoorbeeld alleen maar uit een bepaalde beker willen drinken. Weerstand tegen veranderingen, stereotiepe gedragingen en rituelen, beperkte interesses en activiteiten zijn nadelen van een gebrekkig verbeeldingsvermogen.


  Stereotiepe en repetitieve gedragingen en beperkte interesses


  


  De wijze waarop de beperkte, repetitieve en stereotiepe gedrags-, interesse- en activiteitenpatronen zich uiten, varieert met de leeftijd en de intelligentie.


  Waar bij kinderen met autisme en een verstandelijke handicap doorgaans de stereotiepe lichaamsbewegingen (zoals fladderen met de handen, het wiegen met het lichaam) en het stereotiepe gebruik van voorwerpen (alles doen tollen, dingen altijd op rijtjes zetten, met voorwerpen tikken) vrij vlug opvallen, komen deze gedragingen bij de begaafdere kinderen met autisme minder voor of zijn ze slechts subtiel aanwezig, zeker als die kinderen al wat ouder zijn.


  Rituele gedragingen (zoals steeds een bepaalde weg volgen naar de slaapkamer, het bord met eten drie keer ronddraaien alvorens met eten te beginnen) komen geregeld voor en zijn het intensiefst gedurende de kinderleeftijd.


  Kinderen met autisme hebben een weerstand tegen veranderingen, vooral onvoorspelbare en plotselinge veranderingen. Soms komt die al heel vroeg tot uiting, met name bij een moeilijke overgang van vloeibaar naar vast voedsel. Nieuwe kleding kan ook een probleem vormen en sommige kinderen hebben het flink lastig wanneer bijvoorbeeld de zomerjas moet worden ingeruild voor de winterjas. Sommige kinderen hebben een forse weerstand tegen het aanleren van nieuwe zaken.


  Kinderen met autisme kunnen soms erg dwangmatig vasthouden aan bepaalde gewoontes. Een verandering daarin lokt steevast een paniekaanval of driftbui uit. Het zijn vooral kleine detailveranderingen waar ze last van hebben, zoals een andere weg naar oma nemen. De hele slaapkamer vernieuwen en veranderen, is voor sommige kinderen niet echt een probleem, maar het verplaatsen van één speeltje op de kast juist wel. Sommige kinderen gaan extreem ver in het telkens weer ordenen van bepaald materiaal. Niet alleen materiaal wordt geordend, ook bepaalde activiteiten: sommige kinderen eten bijvoorbeeld eerst alle groenten op, dan de aardappelen en dan het vlees. Activiteiten moeten in een bepaalde volgorde, op een vast moment of op een vaste plaats worden uitgevoerd, zo niet dan volgt er verzet, paniek of een driftbui. Sommige kinderen met autisme ontwikkelen een wel erg doorgedreven vorm van perfectionisme. Bij normaal begaafde kinderen ebben het typische verzet of de driftbuien bij veranderingen soms geleidelijk aan weg naarmate ze opgroeien. Er is veeleer sprake van een moeilijke aanpassing aan nieuwe situaties, vooral situaties waarvan ze zich op voorhand geen voorstelling konden maken of situaties die afwijken van hun verwachting. Ze gaan dan eindeloos vragen stellen over de verandering: Wanneer? Waar? Wie? Waarom? Hoe? Niet elke verandering hoeft echter een probleem te zijn. Sommige kinderen kunnen zelfs van bepaalde concrete veranderingen houden en zoeken nieuwe ervaringen of activiteiten actief op.


  Vaak hebben kinderen met autisme het ook moeilijk met overgangen: ze kunnen moeilijk van de ene activiteit naar de andere overschakelen, kunnen moeilijk stoppen met een activiteit of moeilijk beginnen met een andere. Die schakelproblemen kunnen zelfs voorkomen binnen een activiteit, bijvoorbeeld de overgang van tandenpoetsen naar de mond spoelen of van de ene huiswerktaak naar de andere. Sommige kinderen met autisme hebben zelfs moeite om van de ene ruimte naar de andere te gaan en staan dan te dralen in de deuropening.


  De stereotiepe omgang met voorwerpen, vooral kenmerkend voor jongere kinderen en kinderen met een verstandelijke handicap, kan in de verdere ontwikkeling plaatsmaken voor stereotiepe en beperkte interesses. Deze interesses wijken af van de gewone interesses van leeftijdsgenoten omdat ze meestal veel enger of specifieker zijn (bijvoorbeeld interesse voor dieren die uitgestorven zijn, niet voor dieren in het algemeen), een leeftijdsongewoon onderwerp betreffen (interesse voor de loge bij een tienjarig kind) of zelfs een vreemd thema bevatten (interesse voor thermostaten). Naarmate ze ouder worden, evolueren de interesses vooral in de richting van het verzamelen, ordenen en systematiseren, vooral van feiten en gegevens: beursnoteringen, dienstregelingen van openbaar vervoer, weerberichten, botanische classificaties zoals kippenrassen of microvlinders, merken van brandblusapparaten. Meestal verdiepen ze zich in de details van een bepaald onderwerp, veeleer dan het grotere plaatje en er is vaak geen link naar het echte leven. Ook kinderen zonder autisme kunnen zich erg verdiepen in een bepaald onderwerp, maar het grote verschil met jouw kind is dat kinderen zonder autisme hun interesse meer gaan delen met anderen en dat de interesse een sociaal karakter krijgt. Een kind met autisme kan bijvoorbeeld systematisch alle wedstrijduitslagen van tennis bijhouden, maar totaal geen interesse hebben voor een lidmaatschap van de lokale tennisclub. De interesses van kinderen met autisme zijn meestal een solitaire bezigheid en leiden, ook al vanwege de ‘vreemde’ onderwerpen, veeleer naar sociale isolatie dan naar sociaal contact. Op voorwaarde van de juiste ondersteuning en vooral een bereidwilligheid van de omgeving, kunnen dergelijke interesses soms toch omgebogen worden naar iets wat het sociaal contact bevordert in plaats van afremt.


  Bijkomende problemen


  


  Naast de vermelde kenmerken in de triade van stoornissen wordt veelvuldig melding gemaakt van bijkomende problemen. Deze behoren niet tot de essentiële kenmerken van autisme maar komen wel vaak bij kinderen en jongeren met autisme voor.


  De meest voorkomende zijn de ongewone reacties op zintuiglijke prikkels. Deze komen zelfs zo frequent voor dat sommige wetenschappers beweren dat ze tot de essentiële kenmerken van autisme behoren. Zowel over- als ondergevoeligheid kan voorkomen bij jouw kind. Zo reageren sommige jongere kinderen met autisme niet als er iets tegen hen gezegd wordt en negeren ze zelfs heel harde geluiden. Dit leidt dan tot een onterecht vermoeden van doofheid. Dat vermoeden wordt meestal ontkracht door de vaststelling dat het kind wél reageert op zeer specifieke geluiden, zoals het geritsel van papier. Overgevoeligheid voor licht en – vooral – geluid is een veelvoorkomend verschijnsel in autisme. Sommige kinderen reageren hier op door de vingers in de oren te stoppen of zich te verschuilen onder meubels of de kap van een jas. Het is ook bekend dat bepaalde kinderen met autisme erg gefascineerd zijn door fel licht, bewegende voorwerpen of bepaalde lijnenpatronen. Sporadisch wordt ook melding gemaakt van verhoogde pijndrempels of een schijnbare ongevoeligheid voor warmte en koude. Er kan ook een overgevoeligheid zijn op tactiel vlak, zoals een overgevoeligheid voor bepaalde kledingstoffen. Mogelijk speelt in de verklaring van de moeilijkheden met aangeraakt worden, naast de sociale component, ook de tactiele overgevoeligheid een niet onbelangrijke rol.


  Andere veelvuldig gerapporteerde kenmerken zijn:


  •een afwijkende, houterige en onhandige motoriek;


  •extreme en schijnbaar onlogische angsten;


  •non-specifieke gedragsproblemen zoals eet- en slaapproblemen, driftbuien, agressie, destructief gedrag en zelfverwondend gedrag.


  Aangezien autisme veeleer te maken heeft met specifieke tekorten dan een algemeen tekort, vertonen veel kinderen met autisme een erg ongelijk, disharmonisch ontwikkelingsprofiel, met specifieke uitvallen en specifieke uitschieters. Dat betekent dat jouw kind in bepaalde vaardigheden even goed kan presteren als leeftijdsgenootjes, in bepaalde zaken zelfs beter, maar op andere gebieden enorm achter kan zijn in zijn ontwikkeling. Zo kunnen sommige kinderen hun naam al schrijven terwijl ze nog niet eens een eenvoudig spelletje met leeftijdsgenootjes kunnen spelen. Het ongelijk presteren kan zelfs voorkomen binnen een en hetzelfde gebied: een kind kan bijvoorbeeld steeds van alles vergeten en tegelijkertijd een fenomenaal geheugen hebben voor geboortedata, nummerplaten of busregelingen. Of een kind kan enorm handig zijn met legoblokken en toch erg onhandig in het gebruik van bestek. Een opvallend goede vaardigheid op een specifiek gebied, dikwijls aangeduid als splintervaardigheid of piekvaardigheid, zoals te zien is in de film Rainman (Rainman heeft een fenomenaal geheugen voor cijfers en kan ongelooflijk ingewikkelde berekeningen maken) komt slechts uitzonderlijk voor bij mensen met autisme. Voorbeelden van dergelijke ‘piekvaardigheden’ bevinden zich nogal eens op de gebieden van tekenen, musiceren, geheugen voor data, hoofdrekenen en vroegtijdig kunnen lezen (hyperlexie genoemd).


  Omdat kinderen met autisme doorgaans erg stroeve één-éénrelaties leggen in hun betekenisverlening (één waarneming = één betekenis, één woord = één betekenis) en vooral erg detailgericht zijn, komt het ongelijk presteren in verschillende situaties of contexten geregeld voor. Zo kan het voorkomen dat jouw kind op school wél zindelijk is maar thuis niet, omdat hij het naar het toilet gaan koppelt aan één bepaald detail, bijvoorbeeld de kleur van de wc-bril. Of jouw kind kan een bepaalde puzzel enkel maken aan de grote eettafel in de keuken, niet aan de salontafel in de woonkamer. Sommige kinderen kunnen bepaalde leeroefeningen uitstekend op school of in de therapieruimte, maar niet daarbuiten. Dit verschijnsel staat bekend als het generalisatieprobleem of transferprobleem in autisme: kinderen met autisme hebben geregeld moeite om wat ze geleerd hebben in de ene situatie te veralgemenen naar andere situaties en contexten.


  Tekorten, maar ook sterktes!


  


  Het ongelijke profiel van vaardigheden en kennis toont aan dat autisme meer is dan een lijstje van tekortkomingen. Hoewel het uiterst belangrijk is om de tekorten te kennen van jouw kind en daar rekening mee te houden, mag je de sterktes zeker niet uit het oog verliezen. Voorbeelden van sterktes bij kinderen met autisme zijn:


  •een uitstekend geheugen voor feiten en data (alle details en feiten onthouden van alle gezinsvakanties, de telefoonnummers van alle familieleden feilloos onthouden);


  •uitstekend technisch lezen;


  •oog voor details en het opmerken van detailfouten;


  •uitmuntende visueel-ruimtelijke vaardigheden (puzzels maken, kaartlezen);


  •omgaan met technische zaken (sommige kinderen met autisme kunnen beter dan hun ouders de dvd-recorder programmeren);


  •volhouden tot iets volledig afgewerkt is;


  •zin voor perfectie, systematiek en orde;


  •rechtvaardigheidsgevoel en eerlijkheid;


  •objectiviteit.


  Zelfs kinderen met autisme én een verstandelijke beperking zijn goed in bepaalde zaken. Zo kan een kind misschien geen gesprekje voeren met familieleden tijdens een familiefeest, maar wel perfect de tafel dekken. Of het kind kent perfect de weg ergens naartoe, al is het jaren geleden dat die weg genomen is. Of het kind ziet als eerste wat er fout ligt in een grote doos met voorwerpen.


  Wat enerzijds een tekort of afwijking genoemd wordt, kan vanuit een ander perspectief ook een talent of sterkte genoemd worden. De zin voor perfectionisme kan in bepaalde situaties erg belemmerend zijn, maar in andere situaties is het niet kunnen verdragen van fouten juist een voordeel. Een preoccupatie met een bepaald onderwerp of een beperkte interesse leidt vaak tot een doorgedreven specialisatie. Indien je als ouder een manier vindt om de specifieke interesses, het oog voor details, de drang tot ordenen en systematiseren of een of andere piekvaardigheid bruikbaar te maken voor de echte wereld, dan zal jouw kind ook gewaardeerd worden voor zijn autistische kenmerken. Er zijn voorbeelden bekend, jammer genoeg te weinig, van mensen met autisme die het op die manier ver geschopt hebben in hun leven. Stephen Wiltshire is zo een voorbeeld. Stephen is een Britse jongen die als kind erg autistisch was, pas op de leeftijd van negen jaar leerde spreken en nu nog steeds een beperkte spraak heeft. Hij kan echter uitstekend tekenen en heeft naast voor aardbevingen en auto’s vooral interesse voor gebouwen. Stephen is nu een internationaal gewaardeerd kunstenaar en zijn ongelooflijk accurate tekeningen van gebouwen en steden zijn zeer gewild. Temple Grandin is een ander voorbeeld. Haar interesse voor dieren, gecombineerd met haar uitmuntende visueel-ruimtelijke vaardigheden, hebben haar tot een wereldexpert inzake slachthuizen gemaakt. Temples ontwerpen van slachthuizen betekenden een revolutie: ze ontwerpt slachthuizen die tegelijkertijd efficiënt en diervriendelijk zijn. Temple en Stephen zijn natuurlijk spectaculaire voorbeelden en het hoeft niet zo spectaculair te zijn. Jan, een volwassene met autisme, werkt nu in een tandheelkundig laboratorium: zijn oog voor details, zijn punctualiteit en zijn perfectionisme worden daar fel geapprecieerd. Voor het gevoel van eigenwaarde en het zelfvertrouwen van jouw kind met autisme is het van cruciaal belang dat je ook oog hebt voor de sterke kanten van autisme en daar iets nuttigs mee probeert te doen.


  3 •• HOE VAAK KOMT AUTISME VOOR?


  Op de school van mijn kind zijn nu al drie kinderen met autisme. Ik lees op internet dat er een epidemie zou zijn van autisme. Wat is de oorzaak van die epidemie?


  De laatste tijd hoor je veel over autisme. Er verschijnen ook veel boeken en artikelen over. Ik heb altijd gedacht dat autisme redelijk zeldzaam was, maar is dat ook zo?


  De boeken die ik leende in de bibliotheek vertellen allemaal over kinderen met autisme die ook achter zijn in hun ontwikkeling. Onze zoon is echter normaal tot hoogbegaafd. Is hij dan een uitzondering?


  Hoe komt het dat er zo weinig meisjes met autisme zijn?


  Nog niet zo heel lang geleden werd gedacht dat autisme een redelijk zeldzame stoornis was. In de jaren zestig probeerden wetenschappers voor het eerst de prevalentie (de mate van voorkomen) van autisme te onderzoeken, meer bepaald in het Engelse graafschap Middlesex. Op basis van die studie, uitgevoerd door Victor Lotter, werd geschat dat de autistische stoornis, zoals omschreven door Leo Kanner, voorkomt bij 5 geboorten op 10.000. Sindsdien is dat cijfer gevoelig gestegen. Zo vermeldde Lorna Wing in 1989 al een prevalentie van 27 op 10.000 voor kinderen bij wie de triade van stoornissen aanwezig is. Recente studies geven veel hogere cijfers dan oudere studies. Op basis van enkele recente studies nemen we nu aan dat ongeveer 1 kind op 165 (60 op 10.000 of 0,6%) een autismespectrumstoornis heeft. Dat is dus tien keer zoveel als men ongeveer twintig jaar geleden dacht. Concreet betekent dit dat er in Vlaanderen ongeveer 36.000 mensen met autisme zijn en in Nederland net geen 100.000.


  Is er een epidemie van autisme?


  Die spectaculaire stijging doet de vraag rijzen of er een autisme-epidemie is. De stelling dat het aantal gevallen van autisme de laatste jaren fors is toegenomen en autisme dus vaker voorkomt, kreeg vooral bijval nadat het Departement van Ontwikkelingsstoornissen in Californië in 1999 een rapport publiceerde waarin stond dat het aantal personen met autisme tussen 1987 en 1998 toegenomen was met 273%. Dat cijfer, maar ook nog veel grotere, circuleert intens op het internet en op verschillende websites, vooral Amerikaanse. Daarin wijt men de spectaculaire toename aan onder andere milieuvervuiling, vaccinaties en additieven in voedingsmiddelen. Het Californische rapport gaf de cijfers weer van het aantal mensen bij wie een autismediagnose was gesteld en die geregistreerd waren in de databanken van het zorgsysteem. De toename hoeft dus niet noodzakelijk te betekenen dat er meer mensen met autisme zijn, maar weerspiegelt wel een forse toename in het aantal diagnoses en het aantal mensen met autisme dat een beroep doet op hulpverlening of speciaal onderwijs. De Californische cijfers getuigen aldus van een toename in het aantal mensen bij wie de diagnose is gesteld (dit noemen we de incidentie) en niet van een toename in het aantal mensen dat autisme heeft (dit noemen we de prevalentie).


  Ondanks ‘wilde’ verhalen over een epidemie en de oorzaken daarvan, zoals vaccinaties of milieuvervuiling, lijkt er weinig wetenschappelijk bewijs voor de stelling dat de prevalentie van autisme fors gestegen is. Autisme komt niet vaker voor dan vroeger, het wordt wel vaker gediagnosticeerd. De stijging in de cijfers lijkt vooral het gevolg te zijn van:


  •een verbreding van de definities en criteria, waardoor de diagnoses nu ook gesteld worden bij kinderen en jongeren die wat beter begaafd zijn en niet onmiddellijk het klassieke beeld van autisme vertonen dat door Leo Kanner omschreven werd;


  •een betere kennis van autisme bij ouders, leerkrachten, kinderartsen, enzovoort, waardoor sneller doorverwezen wordt voor een diagnosestelling;


  •een verbeterde diagnostiek van autisme: er zijn meer diagnostische centra en er is meer kennis over autisme dan vroeger. Daardoor krijgen nu niet alleen kinderen een diagnose autisme die vroeger totaal geen diagnose gehad zouden hebben, maar daardoor wordt eveneens de diagnose gesteld bij kinderen die voorheen verkeerdelijk een andere diagnose gekregen zouden hebben (zoals kinderschizofrenie). Bovendien wordt de diagnose autisme nu ook vaker gesteld bij kinderen bij wie voorheen alleen een medische of genetische diagnose werd gesteld, zoals het downsyndroom of het fragiele-X-syndroom;


  •een mogelijk overdiagnosticeren van autisme en vooral van de term ‘aspergersyndroom’. Zowel het gebruik als het misbruik van de term ‘autisme’ is recentelijk toegenomen. Waar de term ‘aspergersyndroom’ een dikke tien jaar geleden nog nauwelijks bekend was, is het nu haast een huis-tuin-en-keukenterm geworden. Het claimen van diagnoses bij bekende mensen (zoals Einstein, Newton, maar ook Bill Gates) en de populariteit van de uitspraak ‘iedereen is wel een beetje autistisch’ dragen bij aan deze ongelukkige evolutie. Ook de term ‘autisme’ is aan inflatie onderhevig. Een tiental jaar geleden gebeurde ongeveer hetzelfde met ADHD (aandachts- en hyperactiviteitsstoornis): in korte tijd leken heel wat kinderen ADHD te hebben, terwijl het soms gewoon om wat drukke kinderen ging (of zelfs helemaal niet). De betere bekendheid van autisme en het feit dat autisme erkend is als ernstige handicap, waarvoor de laatste tijd meer middelen en voorzieningen beschikbaar zijn (ondanks de wachtlijsten…), doet sommige diagnostici te snel naar de diagnose autismespectrumstoornis grijpen. Dat zie je wel gebeuren bij kinderen met ontwikkelingsproblemen en gedragsmoeilijkheden, vooral als ze ook sociale problemen hebben. In een recent Australisch onderzoek gaven 6 op de 10 kinderpsychiaters en kinderartsen toe dat ze weleens de diagnose autismespectrumstoornis hadden gegeven aan kinderen van wie ze eigenlijk niet zeker waren dat ze die stoornis hadden. Ze deden dit omdat het kind dan gemakkelijker hulp en ondersteuning zou krijgen in het onderwijs. 1 op de 3 artsen had de diagnose al gegeven zonder dat ze zeker waren van het autisme, omwille van financiële tegemoetkomingen aan de ouders of het kind.


  Het is dus niet uitgesloten dat er in de vele nieuwe diagnoses van autisme ook foute diagnoses zitten.


  Voorlopig lijkt er dus geen enkel bewijs voor een epidemie van autisme. De term is overigens erg verwarrend, omdat die impliceert dat autisme besmettelijk zou zijn. Dat is absoluut niet het geval!


  Meer jongens dan meisjes?


  Autisme komt opvallend vaker voor bij jongens dan bij meisjes, ongeveer vier keer zo vaak. De geslachtsverschillen zijn nog meer uitgesproken bij de normaal begaafde kinderen. Bij kinderen met een matige tot ernstige verstandelijke beperking is de verhouding jongens-meisjes ongeveer 2 op 1, terwijl die verhouding bij de normaal begaafden in de buurt van 10 op 1 ligt.


  Hoe dit komt, is momenteel niet duidelijk en onderzoekers over de hele wereld houden zich bezig met het vraagstuk. Het is algemeen bekend dat jongens vatbaarder zijn dan meisjes voor zowat elke ontwikkelingsstoornis, leerstoornis of gedragsstoornis. Biologisch gezien zijn niet de mannen maar de vrouwen het sterke geslacht. Vermoed wordt dat meisjes om een of andere reden (Hormonale factoren tijdens de zwangerschap? Een andere hersenontwikkeling? Erfelijke factoren?) beter beschermd zijn tegen allerlei ontwikkelingsstoornissen zoals autisme. Die bescherming betekent dat er – in vergelijking met jongens – meerdere en/of ernstiger oorzaken aanwezig moeten zijn om een bepaalde stoornis tot uiting te brengen. Dat verklaart ook waarom meisjes, als ze autisme hebben, doorgaans een ernstiger problematiek vertonen (extra verstandelijke handicap) en het aantal meisjes met autisme en een normale begaafdheid geringer is dan het aantal jongens. Zekerheid hierover hebben we momenteel niet, omdat het wetenschappelijk onderzoek nog loopt.


  Een andere verklaring voor de ongelijke verdeling jongens-meisjes is het vermoeden dat autisme bij sommige meisjes niet onderkend wordt, omdat het clichébeeld van autisme bij hen niet meteen klopt: ze spelen met poppen, hebben interesse voor baby’tjes en dromen van een sociaal beroep zoals verpleegster of kinderverzorgster. Op zich zijn dit echter geen contra-indicaties voor autisme.


  Hoe vaak gaat autisme samen met een verstandelijke beperking?


  Tot op heden werd aangenomen dat de meerderheid van de kinderen met autisme een verstandelijke beperking heeft, ongeveer driekwart van hen. Recente studies lijken echter aan te geven dat de groep zonder een verstandelijke beperking groter is dan oorspronkelijk gedacht. De cijfers variëren van ongeveer 35% tot 75%, waardoor het onmogelijk is om een definitieve uitspraak te doen over de verhouding mét of zonder verstandelijke beperking. Steeds vaker wordt beweerd dat de meerderheid van de kinderen met autisme een normale begaafdheid heeft, maar er zijn momenteel te weinig studies die dat bevestigen, al is wel duidelijk dat de groep van kinderen met autisme en een normale begaafdheid niet zo klein is als voorheen werd gedacht.


  De relatie tussen autisme en verstandelijke beperking kun je van twee kanten bekijken: enerzijds, hoeveel kinderen met autisme hebben een verstandelijke beperking, en anderzijds, hoeveel kinderen met een verstandelijke handicap hebben autisme? Wat het laatste betreft, is er al iets meer zekerheid: volgens twee recente studies (een Vlaamse en een Nederlandse) heeft ongeveer 15 à 20% van de kinderen met een verstandelijke beperking ook autisme. Als jouw kind achter is in zijn ontwikkeling, dan is er dus een reële kans dat hij ook autisme heeft. Die kans is in elk geval vele malen groter dan wanneer jouw kind niet achter is in zijn ontwikkeling. Uit de twee studies blijkt ook dat de samenhang varieert naargelang van de ernst van de verstandelijke beperking: 7 à 10% van de kinderen met een lichte ontwikkelingsachterstand heeft ook autisme, bij de kinderen met een matige verstandelijke beperking is dat al 16 à 19% en bij de kinderen met een ernstige of diepe verstandelijke handicap liggen de cijfers tussen de 33 en 43%. Er is dus een nog grotere kans dat jouw kind ook autisme heeft als hij fórs achter is in zijn ontwikkeling.


  Over hoe vaak autisme voorkomt bij kinderen zonder verstandelijke handicap zijn momenteel geen conclusies te trekken. Twee Britse studies suggereren dat 0,25% à 0,33% of 1 op de 300 à 400 kinderen uit het gewone, reguliere onderwijs autisme heeft.


  Het is dus duidelijk dat autisme op alle intelligentieniveaus kan voorkomen.


  4 •• HOE WORDT DE DIAGNOSE GESTELD?


  Ik vermoed dat mijn kind autisme heeft. Hoe wordt de diagnose gesteld en wat zal men doen om mijn vermoeden al dan niet te bevestigen?


  In het kinderdagverblijf denkt men aan autisme bij onze dochter. Zij is echter nog maar twee jaar. Kun je dan al zien of een kind autisme heeft en zo ja, waaraan?


  Bestaan er tests waarmee je kunt onderzoeken of een kind autisme heeft?


  Is een diagnose eigenlijk wel nodig?


  Is autisme gemakkelijk vast te stellen?


  Het stellen van de diagnose autisme is geen gemakkelijke zaak. Het vergt niet alleen veel deskundigheid van de diagnosticus, maar eveneens behoorlijk wat tijd. Ondanks de verbeterde kennis van autisme bij artsen, psychologen en andere professionelen, is het niet ongewoon dat er een hele tijd verloopt tussen de eerste bezorgdheid van de ouders en een duidelijke en correcte diagnose. Hoewel de meeste ouders zich reeds zorgen maken over de ontwikkeling en het gedrag van hun kind voordat hij twee jaar oud is, wordt de diagnose zelden op zo jonge leeftijd gesteld. Het komt weliswaar steeds vaker voor dat op jonge leeftijd de diagnose wordt gesteld, vooral bij kleuters, maar jammer genoeg duurt het dan dikwijls nog jaren vooraleer ouders een bevredigend antwoord krijgen op de vraag wat er met hun kind aan de hand is. Velen van hen moeten daarvoor verschillende hulpverleners en centra raadplegen.


  Verschillende factoren bemoeilijken de diagnostiek van autisme:


  •Autisme kent vele verschillende uitingsvormen. Hoewel de kenmerken van autisme bekend zijn, komen niet alle kenmerken voor bij elk kind. De kenmerken van autisme variëren met de leeftijd en het ontwikkelingsniveau van het kind. Bij jonge kinderen ziet autisme er anders uit dan bij oudere kinderen. Bovendien zijn bepaalde kenmerken die voorkomen bij kinderen met een verstandelijke beperking afwezig bij kinderen met betere verstandelijke mogelijkheden.


  •De huidige criteria voor classificatie in de diagnostische handboeken (zie hiervoor) zijn relatief vaag geformuleerd, waardoor interpretaties ervan erg kunnen verschillen van diagnosticus tot diagnosticus: waar eindigt bijvoorbeeld een passionele hobby en begint een beperkte interesse of preoccupatie?


  •Ondanks een betere bekendmaking van autisme circuleren er nog steeds achterhaalde opvattingen en misverstanden over autisme (bijvoorbeeld een kind met autisme maakt geen oogcontact, kinderen met autisme vertonen altijd ernstige gedragsmoeilijkheden).


  •Bepaalde kenmerken van autisme kunnen ook voorkomen bij andere stoornissen. Zo vertonen sommige kinderen met een verstandelijke beperking maar zonder autisme ook stereotiepe gedragingen, en contactmoeilijkheden komen ook geregeld voor bij hoogbegaafde kinderen. Het onderscheiden van de verschillende ontwikkelingsstoornissen, leerstoornissen of gedragsstoornissen (de technische term is differentiaaldiagnostiek) is geen sinecure.


  •Sommige kinderen hebben meer dan één stoornis of handicap. Dit kan de onderkenning van autisme bemoeilijken of vertragen, zeker als al een andere diagnose is gesteld. Dan bestaat immers de neiging om alle moeilijkheden en beperkingen te verklaren vanuit de diagnose die reeds gegeven is. Zo komt het voor dat autismekenmerken bij kinderen bij wie de diagnose van een taalontwikkelingsstoornis is gesteld, verkeerdelijk verklaard worden als een gevolg van die taalstoornis.


  •Ondanks het bestaan van enkele degelijke instrumenten, volstaat geen enkel diagnostisch instrument om uitsluitsel te kunnen geven over het al dan niet aanwezig zijn van autisme. Dé test voor autisme die 100% zekerheid biedt bij elk kind, bestaat helaas niet. Uit onderzoek blijkt dat de ervaring van de diagnosticus met vooral de typerende autistische waarnemings- en denkstijl achter het concrete gedrag de betrouwbaarste gids is in de diagnostiek. Als ouder peil je het best op voorhand de ervaringen van de diagnosticus of het diagnostisch centrum: hoeveel autismediagnoses zijn daar al eerder gesteld?


  Hieronder vertellen we hoe een diagnose van autisme idealiter verloopt, van het eerste vermoeden van autisme tot de mededeling van de diagnose aan de ouders. Kennis van het diagnostisch proces en van de gelijkenissen en verschillen tussen autisme en andere ontwikkelings- en gedragsproblemen is nuttig om te beoordelen of jouw kind een correcte diagnose krijgt (of heeft gekregen).


  Wanneer is er een vermoeden van autisme?


  De diagnose van autisme is het eindresultaat van een proces dat meestal een hele tijd in beslag neemt en aanvangt met het uiten van een vermoeden van autisme. Dat vermoeden is er niet altijd vanaf het begin. Meestal begint het met een bezorgdheid over de ontwikkeling van een kind of jongere bij de ouders of andere opvoeders: het kind lijkt doof, het kind praat nog niet op een leeftijd waarop dat verwacht kan worden, het doet niet mee met de andere kinderen in de kleuterklas, het kind heeft geen vriendjes of het vertoont soms vreemde gedragingen. Ouders, leerkrachten en opvoeders die kennis hebben van autisme zullen bij de vaststelling van dergelijke kenmerken wellicht aan autisme denken. Het gebeurt echter ook geregeld dat mensen aan andere zaken denken, zoals een taalontwikkelingsstoornis, doofheid, koppigheid of een ‘eigen karakter’. Naast de bekende algemene kenmerken van autisme (contactmoeilijkheden, communicatiemoeilijkheden, stereotiep gedrag, obsessies en rituelen, over- of ondergevoeligheid voor bepaalde zintuiglijke prikkels) maken ook onderstaande signalen kinderen en jongeren ‘verdacht’ voor de mogelijke aanwezigheid van autisme.


  ‘Rode vlaggen’ voor autisme


  
    Bij baby’s en peuters:


    •niet reageren op de eigen naam;


    •geen of weinig oogcontact;


    •weinig of geen sociale glimlach, noch andere uitingen van plezier;


    •weinig sociaal initiatief;


    •geen over en weer lachen, kirren, geluidjes maken of gelaatsuitdrukkingen imiteren;


    •niet meedoen aan of schijnbaar niet genieten van sociale spelletjes (kiekeboe, knuffelen);


    •erg weinig actief op de leeftijd van 6 maanden;


    •afwijkende huilpatronen (heel vaak of juist nooit huilen) en moeilijk te troosten;


    •soms doof lijken;


    •weinig ontdekkingsdrang, weinig interesse voor speeltjes;


    •de neiging om voorwerpen te fixeren en moeilijk de aandacht kunnen wisselen naar iets anders, zeker iets sociaals;


    •niet wijzen en geen zaken komen tonen;


    •geen gebrabbel op de leeftijd van 12 maanden;


    •geen eerste woordjes op de leeftijd van 16 maanden;


    •geen spontane betekenisvolle tweewoordzinnetjes op de leeftijd van 24 maanden;


    •elk verlies van brabbelen of spraak (waar die er voorheen wel was);


    •zeer onvoorspelbaar qua emotionele reacties;


    •hevige en onbegrijpelijke stemmingswisselingen (van erg blij naar erg boos);


    •geen interesse voor leeftijdsgenootjes;


    •eet- en slaapproblemen;


    •moeilijkheden bij de overgang van vloeibaar naar vast voedsel; • ongewone voorkeur voor bepaald voedsel (of het afwijzen ervan);


    • een ‘vage’ indruk dat het kind anders, vreemd of eigenaardig is, ook al zijn er geen ernstige gedragsproblemen.

  


  
    Bij kleuters:


    •niet reageren op de naam;


    •liefst alleen spelen;


    •niet weten hoe te spelen;


    •anderen in hun spel storen;


    •vreemd of afwijkend spel;


    •ongewone gehechtheid aan bepaalde voorwerpen;


    •dingen in een rij zetten;


    •op de tenen lopen, wiegen of andere ongewone bewegingen;


    •zijn eigen gangetje gaan of zelfs bepalend, dominant optreden ten aanzien van de omgeving;


    •niet coöperatief zijn;


    •druk gedrag;


    •zeer zelfstandig zijn en geen hulp vragen;


    •niet kunnen zeggen wat hij wil;


    •geen interesse voor leeftijdsgenoten;


    •mensen bij de hand nemen om iets gedaan te krijgen;


    •overgevoelig voor bepaalde geluiden of waarnemingen.

  


  
    Bij kinderen van de lagereschoolleeftijd:


    Naast de reeds vermelde kenmerken bij kleuters, ook


    •geen of weinig echte vrienden;


    •volwassenen en oudere of jongere kinderen verkiezen boven leeftijdsgenootjes;


    •weinig of geen spontaan contact met andere kinderen op school;


    • sociale regels niet spontaan begrijpen (bijvoorbeeld ongepaste opmerkingen maken);


    •de effecten van het eigen gedrag op anderen niet lijken te begrijpen;


    •er verkeerdelijk van uitgaan dat andere mensen weten wat hij denkt of voelt;


    •zaken erg letterlijk begrijpen;


    •te volwassen taalgebruik;


    •eigenwijs of formeel taalgebruik;


    •spontaan niets vertellen over wat er elders (bijvoorbeeld op school)gebeurd is;


    •slachtoffer zijn van pesterijen;


    •te braaf, te vriendelijk en te stil zijn;


    •ongewone interesses;


    •niet echt ongewone maar wel te intense interesses en hobby’s;


    •verzamelen van vooral informatie, maar daar niets creatiefs of sociaals mee doen;


    •onhandigheid en/of houterige motoriek;


    •behoefte aan extreem veel bevestiging en verduidelijking bij veranderingen of daar onnoemelijk veel vragen over stellen;


    •routines of rituelen volgen om bepaalde handelingen uit te voeren;


    •emotioneel zoals een jonger kind (erg heftig) reageren;


    •ongevoelig lijken voor modetrends en rages van leeftijdsgenoten;


    •wisselende schoolresultaten met specifieke uitvallen op vakken die taalbegrip en synthesevermogen vragen, bijvoorbeeld begrijpen lezen;


    •onderpresteren volgens de intelligentie.

  


  
    Bij pubers en adolescenten:


     Naast de reeds vermelde kenmerken bij kinderen van de lagereschoolleeftijd, ook:


    •het verliezen van vrienden en een toenemende sociale isolatie;


    •zich in details en feiten verliezen;


    •geen onderscheid kunnen maken tussen hoofdzaak en bijzaak;


    •een toenemende passiviteit en traagheid;


    •wisselende schoolresultaten met specifieke uitvallen op vakken die zelfstandig werk en praktische vaardigheden vragen.

  


  
    Tip: Vertoont jouw kind enkele of meerdere van deze signalen voor autisme, of vertoonde jouw kind op jongere leeftijd enkele of meerdere van deze kenmerken, noteer ze dan. Jouw bezorgdheid en jouw observaties zijn van grote waarde voor de arts of hulpverleners aan wie je vraagt om een diagnose te stellen of je door te verwijzen voor een diagnose.

  


  De ‘rode vlaggen’ voor autisme zouden aanleiding moeten geven om een eerste ‘screening’ te doen. Screening is niet hetzelfde als een diagnose stellen. Screening betekent een ‘grove schifting’ maken en is bedoeld om te kijken of verder onderzoek aangewezen is, en zo ja, op welke stoornissen of handicaps dat onderzoek zich moet richten. Screening kan ook op een volledige groep kinderen. Zo worden baby’s door een hielprik op enkele aangeboren behandelbare afwijkingen gescreend (onder andere fenylketonurie (PKU), een erfelijke stoornis in de stofwisseling) en op gehoorverlies door een gehoortest. In Vlaanderen en Nederland worden kinderen nog niet systematisch op autisme gescreend, al zou dit wel wenselijk zijn.


  Voor de screening van autisme worden doorgaans vragenlijsten gebruikt, in te vullen door de ouders, leerkrachten, kinderverzorgsters of kinderartsen, die peilen naar een aantal autismekenmerken. Sommige screeninginstrumenten vullen een enquête van de ouders aan met een (korte) observatie van het kind. In dat geval zul je het verzoek krijgen om met jouw kind naar het diagnosecentrum te gaan. Soms wordt een kind ook op school of in de kinderopvang geobserveerd, maar omdat dit heel arbeidsintensief is, gebeurt dit zelden voor screening. Wanneer uit de screening een vermoeden van autisme komt, is een observatie van het kind in een groep leeftijdsgenootjes wel erg belangrijk. Geen enkel screeninginstrument kan een degelijk diagnostisch onderzoek vervangen. Van sommige screeninginstrumenten is bekend dat ze te weinig gevoelig zijn om een vermoeden van autisme uit te spreken bij vooral begaafde kinderen en kinderen bij wie het autisme niet echt sterk opvalt.


  Vanaf welke leeftijd is de diagnose te stellen?


  De laatste jaren is de kennis over de vroege signalen van autisme fors toegenomen. Onderzoekers en diagnostici hebben waardevol werk geleverd om de leeftijd waarop autisme is vast te stellen, te verlagen. Recent onderzoek toonde aan dat, althans theoretisch gezien, autisme vast te stellen is op de leeftijd van één jaar. Wetenschappers hebben aangetoond dat kinderen met autisme op eenjarige leeftijd te onderscheiden zijn van leeftijdsgenootjes met een verstandelijke beperking. Het op die leeftijd ontbreken van oogcontact, niet reageren op de naam, niet wijzen en niet tonen van zaken wijzen sterk op de aanwezigheid van autisme. Het komt in de praktijk echter nog niet vaak voor dat de diagnose op die jonge leeftijd wordt gesteld. Het vergt veel klinische ervaring van de diagnosticus. De huidige ontwikkelingen in de wetenschap en het feit dat er flink wat vooruitgang geboekt wordt in de ontwikkeling van instrumenten voor screening op erg jonge leeftijd, laten vermoeden dat het in de nabije toekomst mogelijk wordt om de diagnose op steeds jongere leeftijd te stellen.


  Diagnostisch gezien is de kleuterperiode de gevoeligste. Jongere kinderen hebben nog te weinig gedragingen en vaardigheden om voldoende kenmerken van autisme te detecteren: zo kun je bijvoorbeeld bij peuters jonger dan anderhalf jaar nog niet de kwaliteit van hun verbeeldingsspel nagaan omdat doenalsofspel pas vanaf de leeftijd van achttien maanden ontstaat in de gewone ontwikkeling. Zolang de spraak nog niet ontwikkeld is, kunnen we ook geen taalafwijkingen vaststellen. Bij oudere kinderen kunnen we wel meerdere kenmerken nagaan, maar dan kan het autisme al verkleurd of verbleekt zijn door onder meer compensaties, camouflage en de invloed van allerlei ervaringen en gebeurtenissen. Zo gaan bepaalde kinderen met autisme die geen groepsopdrachten begrijpen, dat compenseren door te kijken wat de andere kinderen doen en dat dan te imiteren.Anderen camoufleren het onvermogen om mee te doen aan bepaalde spelletjes door te zeggen dat ze geen interesse hebben voor die spelletjes. Hierdoor valt een aantal autistische problemen minder of niet op. Screening is dus vooral aangewezen op kleuterleeftijd, maar kan best nog vroeger als ouders zich zorgen maken.


  Wanneer de screening vermoedens van autisme aan het licht brengt, is uitvoerig diagnostisch onderzoek aangewezen.


  Het kan gebeuren dat er een tijd verloopt tussen het eerste vermoeden, de screening en de uiteindelijke diagnose (bijvoorbeeld door lange wachtlijsten in de diagnostische centra). Dit betekent niet dat je als ouder niets kunt doen in de tussentijd. Om te beginnen kun je alle nuttige informatie over jouw kind verzamelen en bundelen. Dit kan het diagnostisch onderzoek ondersteunen. Daarnaast kun je, ook al is de diagnose nog niet gesteld, een aantal tips voor de opvoeding en aanpak van kinderen met autisme gaan toepassen. Veel van de tips die ook in dit boek staan, helpen niet alleen kinderen met autisme maar ook kinderen met andere ontwikkelingsproblemen en zelfs kinderen zonder een stoornis. Zo heeft elk kind er baat bij als je als ouder duidelijk en concreet gaat communiceren of als je moeilijke en complexe activiteiten in kleine, overzichtelijke stapjes opdeelt.


  Hoe verloopt een diagnostisch onderzoek?


  Het verloop van een diagnostisch onderzoek voor autisme kan erg verschillen van centrum tot centrum, afhankelijk van de mogelijkheden en gewoontes die het heeft. We beschrijven hieronder het ideale verloop van een diagnostisch onderzoek. Als het onderzoek bij jouw kind daarvan afwijkt, betekent dat niet noodzakelijk dat het onderzoek slecht uitgevoerd wordt. Toch is een aantal vereisten essentieel voor een betrouwbare en degelijke diagnose. De ontwikkeling van je kind moet gedetailleerd in beeld worden gebracht (op basis van jouw verhaal als ouder en eventueel andere bronnen, zoals ervaringen van leerkrachten), je kind moet minstens geobserveerd zijn in een spelsituatie of in een situatie met leeftijdsgenoten, en er moet minstens één test of instrument gebruikt zijn om de klinische indrukken over jouw kind te ondersteunen. Een diagnose wordt het best ook multidisciplinair gesteld. Dat betekent dat er verschillende disciplines aan meewerken (een arts, psycholoog of pedagoog, logopedist, maatschappelijk werker). Wanneer verschillende deskundigen, elk vanuit hun specialiteit, het eens zijn over de diagnose, verhoogt dit de betrouwbaarheid ervan. Aan het eind van dit stuk vermelden we een aantal vragen die je kunnen helpen om te beoordelen of de diagnosestelling grondig aangepakt is bij jouw kind. Diagnoses gesteld door één professioneel na enkel een korte raadpleging, zijn doorgaans twijfelachtig en onbetrouwbaar.


  Het diagnostisch proces kent een aantal fasen. Die kunnen, afhankelijk van de werkwijze van het diagnostisch centrum, over meerdere sessies gespreid worden, wat betekent dat je meerdere malen naar het centrum moet komen. De fasen zijn:


  –de intake: eerste kennismaking, gekoppeld aan een inventarisatie van de vragen die je hebt over jouw kind en van de eerdere stappen die je al ondernam in het zoeken naar een diagnose;


  –de vragen over de ontwikkeling van het kind, de zogenaamde ‘anamnese’ (dikwijls gebeuren de intake en de anamnese in een en hetzelfde eerste contact; het komt ook voor dat de anamnese gespreid wordt over meerdere gesprekken);


  –de observatie en het testonderzoek;


  –de besluitvorming: deze resulteert in een classificatie, dit is de toekenning van een diagnostisch etiket;


  –eventueel aanvullend onderzoek;


  –de mededeling van de resultaten van het onderzoek aan de ouders (en/of andere personen, eventueel ook het kind of de jongere zelf), met aansluitend adviezen voor behandeling, aanpak en onderwijs.


  De ontwikkelingsgeschiedenis in kaart brengen: de anamnese


  Voor een correcte diagnose van ontwikkelingsstoornissen zoals autisme is het van cruciaal belang om de ontwikkelingsgeschiedenis van jouw kind, vanaf de zwangerschap tot op het actuele moment, gedetailleerd in kaart brengen. Hierbij wordt enerzijds bekeken hoe jouw kind zich ontwikkelde en of het op tijd bepaalde ontwikkelingsmijlpalen (zoals de eerste woordjes, het spelen van doenalsofspel) haalde, en anderzijds of jouw kind bepaalde moeilijkheden of autismekenmerken vertoonde of vertoont. Hiervoor stelt de diagnosticus allerlei vragen aan wie het kind goed kent, de ouders in de eerste plaats, maar soms ook andere betrokkenen, zoals de leerkracht of de opvangmoeder. Een anamnesegesprek bestaat uit een (vaak lange) reeks vragen over het huidige en het vroegere functioneren van jouw kind. Om het ontwikkelingsverloop en het huidige functioneren van het kind in kaart te brengen, gebruiken veel diagnostici bepaalde vragenlijsten. De meest gebruikte zijn de ADI-R (Autism Diagnostic Interview-Revised) van Catherine Lord, Michael Rutter en Ann LeCouteur en de DISCO (Diagnostic Interview for Social and Communicative Disorders) van Judith Gould en Lorna Wing. Om te voorkomen dat je bepaalde belangrijke informatie over jouw kind vergeet te vermelden of dat je lang moet zoeken naar voorbeelden, kan het nuttig zijn om je op dit gesprek voor te bereiden door aan de hand van fotoalbums, babyboeken en/of videofilms een overzicht van de ontwikkeling van jouw kind en opmerkelijke anekdotes op papier te zetten. De anamnese wordt algemeen beschouwd als de belangrijkste bron van informatie voor een diagnose, belangrijker zelfs dan het afnemen van bepaalde tests.


  De observatie


  De observatie van jouw kind kan plaatsvinden op verschillende plaatsen. In veel centra wordt (vooral bij jongere kinderen) een spelobservatie gedaan: het kind krijgt dan allerlei speeltjes of spelactiviteiten aangeboden en de onderzoeker kijkt hoe hij reageert op het materiaal en op hemzelf. De onderzoeker zal vooral aandacht hebben voor de communicatie van jouw kind, voor het sociaal contact en hoe hij omgaat met materiaal. Naast een gericht aanbod van materiaal (soms wordt gebruikgemaakt van specifieke observatietests, zoals de ADOS-G, Autism Diagnostic Observation Schedule-Generic van Catherine Lord), wordt dikwijls ook een vrij moment ingeschakeld om te kijken hoe het kind spontaan speelt of zich bezighoudt en waarvoor het interesse heeft.


  Omdat de onderzoeksruimte altijd ook een beetje een kunstmatige en voor het kind vreemde situatie is, worden dikwijls extra observaties ingelast thuis en/of op school. Vooral bij wat oudere kinderen is een schoolobservatie erg belangrijk, omdat dan onder meer de omgang met leeftijdsgenoten geobserveerd kan worden. Observaties op school (of in het kinderdagverblijf of de peutercrèche) en thuis zijn erg arbeidsintensief en gebeuren niet in elk centrum systematisch, hoewel ze bijzonder waardevol zijn en doorgaans zeer belangrijke informatie leveren. Ze zijn zeker aangewezen bij de wat oudere en beter begaafde kinderen, omdat hun autisme soms weinig opvalt in de onderzoeksruimte van een centrum. Stuur zeker aan op een school- of thuisobservatie wanneer je merkt dat jouw kind in de onderzoeksruimte zich erg verschillend gedraagt van thuis of school. Meestal wordt aan de observatie op school of in de kinderopvang ook een vraaggesprek met de leerkracht of de opvoeders gekoppeld.


  Bij pubers en adolescenten worden de observaties vervangen door een gesprek met de kinderpsychiater of psycholoog. Tijdens dit gesprek wordt de jongere niet alleen ondervraagd op bijvoorbeeld sociaal begrip, de eigen ervaringen of problemen, maar zal de onderzoeker tevens de communicatievaardigheden en de kwaliteit van de contactname van de jongere observeren. Ook het gedrag van de jongere voor, tijdens en na de afname van bepaalde tests (zie verder) is onderwerp van observatie.


  Op basis van de anamnese en de observaties wordt meestal duidelijk of het vermoeden van autisme gerechtvaardigd is. De anamnese en de observatie zijn de twee belangrijkste sleutels tot een diagnose, aangezien een medische of andere lakmoesproef voor autisme voorlopig ontbreekt. Extra onderzoek zal deze eerste ‘waarschijnlijkheidsdiagnose’ verder bevestigen, aanvullen en verfijnen.


  Medisch onderzoek


  Omdat bij kinderen met autisme geregeld afwijkingen op lichamelijk gebied voorkomen, vanwege een verhoogde kans in autisme op bepaalde stoornissen zoals epilepsie en omdat bepaalde lichamelijke kenmerken kunnen wijzen op de aanwezigheid van een of andere erfelijke aandoening, wordt in bepaalde centra ook een medisch onderzoek uitgevoerd. Meestal is dat een kort onderzoek om na te gaan of verder uitgebreid medisch onderzoek (zoals een gehoortest, een elektro-encefalogram (eeg) of een hersenscan) aangewezen is. Zeker bij vermoeden van epilepsie of wanneer er een belangrijke terugval was in de ontwikkeling van jouw kind is aanvullend neurologisch onderzoek geadviseerd. Wanneer er iets ongewoons is aan het gelaat, de handen, de voeten of de huid van jouw kind, moet hij zeker gezien worden door een arts. Grote oren of oren met een ongewone vorm kunnen bijvoorbeeld wijzen op een genetische aandoening die fragiele-X-syndroom heet. Roodbruine gezwelletjes en witte vlekken op de huid kunnen wijzen op tubereuze sclerose, een andere erfelijke aandoening. Behalve bij een dergelijk vermoeden van een erfelijke aandoening is genetisch onderzoek niet direct nodig, omdat dit niet noodzakelijk is voor een gedragsdiagnose van autisme. Medisch onderzoek geeft, zolang er geen biologische marker is voor autisme, geen uitsluitsel over het al dan niet aanwezig zijn van autisme. Genetisch onderzoek is wel nuttig als je vragen hebt over erfelijkheid (in verband met de wens om nog kinderen te krijgen of het kennen van de risico’s voor broers en zussen).


  Ik lees dat dé test voor autisme niet bestaat. Toch wil men in het diagnosecentrum ons kind testen. Is dat wel nodig?


  Volgens de intelligentietest die is afgenomen bij ons zoontje is hij zwakbegaafd. Maar hij kan beter puzzelen dan zijn twee jaar oudere broer!


  Psychodiagnostisch onderzoek


  Psychodiagnostisch onderzoek, het afnemen van allerlei psychologische tests, kan net zo min als medisch onderzoek uitsluitsel geven over de vraag of een kind autisme heeft. Er bestaat geen enkele test die 100% zekerheid biedt. Tests vervullen evenwel een belangrijke rol in het bevestigen van de informatie uit de anamnese en de observaties. Ze kunnen ook een middel zijn om het kind te observeren tijdens de uitvoering van bepaalde taken of activiteiten. Maar tests zijn vooral belangrijk om het beeld van jouw kind te vervolledigen door zijn sterktes en zwaktes gedetailleerd in kaart te brengen.


  Hoeveel tests en welke worden afgenomen, verschilt van centrum tot centrum en wordt mede bepaald door wat men te weten wil komen van jouw kind. Er bestaan heel wat tests die verschillende psychologische of cognitieve functies meten, zoals aandacht en concentratie, geheugen, visueel-ruimtelijke vaardigheden of sociaal begrip.


  De test die het vaakst gebruikt wordt, is de intelligentietest. Hiermee wordt geprobeerd een beeld te krijgen van de begaafdheid van het kind of de ernst van de eventueel extra verstandelijke beperking. Een bepaling van de intelligentie geeft zicht op de leermogelijkheden en/of leerbeperkingen van jouw kind. Wanneer recentelijk een intelligentietest is afgenomen bij jouw kind, heeft het geen zin om opnieuw een test af te nemen. Vraag de resultaten van de test op of vertel de diagnosticus wie de test heeft afgenomen, zodat de gegevens kunnen worden opgevraagd.


  Er bestaan verschillende intelligentietests maar een intelligentietest specifiek voor kinderen met autisme bestaat niet. De keuze van de test is in handen van de diagnosticus en wordt bepaald door verschillende factoren, onder meer de mogelijkheden en leeftijd van het kind. In sommige tests worden vragen mondeling gesteld en moet het kind mondeling antwoorden geven. Bij kinderen die niet of nauwelijks spreken, zal de onderzoeker meestal een intelligentietest gebruiken waarbij nauwelijks of geen taal gebruikt wordt. Bij heel jonge kinderen of kinderen met een ernstige ontwikkelingsvertraging zal veeleer een ontwikkelingsschaal gebruikt worden dan een intelligentietest. Een ontwikkelingsschaal geeft geen intelligentiequotiënt als resultaat maar een ontwikkelingsleeftijd voor verschillende ontwikkelingen. Het Psychologisch Educatief Profiel (afgekort als PEP) is zo een test. Die onderzoekt niet alleen de ontwikkelingsleeftijd van het kind op verschillende terreinen, wat het kind reeds beheerst op verschillende gebieden van de ontwikkeling (bijvoorbeeld fijne motoriek, imitatie, oog-handcoördinatie) maar geeft ook aan welke vaardigheden zich aankondigen in de ontwikkeling. Met de kennis van wat ‘in ontwikkeling’ is, kan een gepast leer- en stimuleringsprogramma worden opgesteld voor jouw kind. De PEP is echter alleen bruikbaar bij kinderen met een ontwikkelingsleeftijd tot ongeveer zeven jaar.


  Het eindresultaat van een intelligentietest wordt uitgedrukt in een intelligentiequotiënt of IQ. Dat IQ heeft een gemiddelde van 100. Kinderen met een IQ lager dan 70 worden beschouwd als kinderen met een verstandelijke beperking (vroeger aangeduid met de term ‘mentale handicap’).


  De verschillende niveaus van intelligentie
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        > 20 à 25

      

      	
        Diepe verstandelijke beperking

      
    


    
      	
        20–25 tot 35–40

      

      	
        Ernstige verstandelijke beperking

      
    


    
      	
        35–40 tot 50–55

      

      	
        Matige verstandelijke beperking

      
    


    
      	
        50–55 tot 70

      

      	
        Lichte verstandelijke beperking

      
    


    
      	
        70 tot 90

      

      	
        Zwakbegaafd

      
    


    
      	
        90 tot 110

      

      	
        Gemiddeld begaafd

      
    


    
      	
        110 tot 120

      

      	
        Bovengemiddeld begaafd

      
    


    
      	
        120 tot 130

      

      	
        Begaafd

      
    


    
      	
        > 130

      

      	
        Hoogbegaafd

      
    

  


  Doorgaans geeft de test niet alleen een algemeen IQ, maar verschillende cijfers. De meest gebruikte test in Vlaanderen en Nederland (de zogenaamde Wechsler-intelligentietest, genoemd naar de ontwerper ervan) geeft naast een algemeen IQ (vaak afgekort als TIQ voor Totaal IQ) ook een cijfer voor de verbale intelligentie (doorgaans afgekort als VIQ) en de non-verbale of zogenaamde performale intelligentie (doorgaans afgekort als PIQ). Verbale intelligentie is het vermogen om taal te verstaan en te gebruiken als middel om de wereld te begrijpen en er ordening in aan te brengen. Deze wordt getest via vragen over woordenschat, kennisvragen, het onthouden van reeksen van nummers, en dergelijke. Non-verbale of performale intelligentie is het vermogen om te denken, te ordenen, te begrijpen en problemen op te lossen, zonder dat daarbij taal nodig is. Onderdelen van een intelligentietest die dit meet, zijn bijvoorbeeld: puzzelen, de weg vinden in een doolhof, plaatjes in de juiste volgorde leggen. Verbale en performale intelligentie zijn wat je zou kunnen noemen de twee hoofdcategorieën van intelligentie. De intelligentie mét taal (verbale intelligentie) en die zonder taal (performale intelligentie).


  Bij bepaalde kinderen met autisme, vooral de begaafdere, is het verbale IQ hoger dan het non-verbale of performale. Bij kinderen met autisme en een verstandelijke beperking is het vaak net omgekeerd: het verbale IQ is lager dan het non-verbale. Bij sommige kinderen zijn beide IQ’s ongeveer gelijk.


  Daarnaast en binnen de twee hoofdcategorieën worden nog andere soorten intelligentie onderscheiden: numerieke intelligentie, visueel-ruimtelijke intelligentie, technische intelligentie, geheugen, feitenkennis, sociale intelligentie, concentratie, en dergelijke.


  De algemene IQ-score van jouw kind geeft wel een zekere richting aan van zijn intellectuele vermogens, maar toch moet je zo een cijfer wat relativeren. Het is vooral belangrijk om te weten in welk bereik jouw kind zit (zie de tabel met de verschillende niveaus van intelligentie). Een IQ-cijfer zegt, zeker in het geval van autisme, niet zo veel. Daar zijn verschillende redenen voor.


  –Een IQ is een samenvatting, een gemiddelde van de resultaten die het kind behaalde op verschillende onderdelen van een intelligentietest. Kinderen met autisme hebben dikwijls een erg ongelijk profiel van vaardigheden. Ze kunnen dus goed tot uitmuntend presteren op bepaalde onderdelen (zoals feitenkennis) maar erg zwak scoren op andere (zoals begrijpen van verhaaltjes). Het IQ als gemiddelde kan dus zowel de zwaktes als de sterktes van jouw kind maskeren. Een intelligentieprofiel met daarin een overzicht van de zwaktes en sterktes van jouw kind is daarom veel informatiever dan de IQ-score.


  –Het IQ kan een onderschatting zijn van de reële begaafdheid van jouw kind. Kinderen met autisme hebben vaker dan andere kinderen concentratie-en motivatieproblemen en onderpresteren daardoor op een test. Of ze begrijpen de opdrachten verkeerd vanuit hun letterlijk begrijpen en hun communicatiemoeilijkheden. Of ze geven, opnieuw vanuit hun letterlijk denken, een antwoord dat als fout gescoord moet worden volgens de handleiding van de test. Bijvoorbeeld, op de vraag ‘Wat moet je doen als je je snijdt in je vingers?’ kan een kind met autisme ‘bloeden’ antwoorden, een foutief antwoord terwijl het kind wellicht juist zou antwoorden op de vraag: ‘Wat moet je doen om je vinger te verzorgen als je erin gesneden hebt?’


  –Het IQ kan ook een overschatting zijn van de mogelijkheden van jouw kind. Om te overleven en alledaagse problemen op te lossen, volstaat het niet om heel veel woorden te kennen, puzzels goed te kunnen oplossen of te weten waarom er een subtropisch klimaat heerst in het zuidoosten van Engeland. Wat intelligentietests meten is testintelligentie en niet wereldintelligentie, praktische intelligentie of gezond verstand. De resultaten van een kind met autisme kunnen daardoor een vertekend beeld geven van wat hij in het echte leven kan. De kinderen met autisme met de hoogste IQ-scores hebben bijvoorbeeld niet noodzakelijk de grootste zelfredzaamheid. Ze kunnen dan misschien perfect ingewikkelde berekeningen maken of routebeschrijvingen opzeggen, maar hun bed opmaken, zich aankleden of weten wat je moet doen als er geen melk meer is, dat lukt nauwelijks of niet.


  –Een intelligentietest is, net als elke andere test, slechts een momentopname. Het kan best zijn dat het kind die dag een slechte dag had of wat ziekjes was, of in de war door de vreemde mensen en het vreemde gebouw en daardoor slecht presteerde op de test. Het is een bekend gegeven dat het functioneren van kinderen met autisme erg situatiegebonden is, zelfs afhankelijk kan zijn van voor ons irrelevante details. Een ander tafelkleed kan al voldoende zijn om een compleet verschillend gedrag uit te lokken in de testsituatie. Het kan dus best zijn dat jouw kind iets wat het thuis best kan, niet kan tijdens de test. Vertel dit aan de diagnosticus, want dit is belangrijke informatie. Het kan bijvoorbeeld duiden op moeilijkheden bij jouw kind om wat hij geleerd heeft in de ene situatie ook te gebruiken in andere, verschillende situaties. Weten dat een kind moeite heeft met het veralgemenen van kennis en vaardigheden is belangrijker dan de discussie of hij het nu kan of niet.


  –Vooral bij kinderen jonger dan zes jaar moeten IQ-gegevens met de nodige voorzichtigheid geïnterpreteerd worden. Intelligentiebepalingen zijn bij jonge kinderen minder betrouwbaar dan bij oudere kinderen of volwassenen. Tijdens de eerste levensjaren ontwikkelt de mens zich heel snel: in relatief korte tijd wordt veel verworven. Kinderen met autisme maken dikwijls sprongetjes in hun ontwikkeling: een tijdlang is er nauwelijks vooruitgang te merken, maar plotseling maken ze een hele sprong vooruit. Het zou best kunnen dat jouw kind tijdens de test niet in staat was om twee blokjes op elkaar te stapelen, maar dat het dat wel kon een week na de test. Bovendien staat een jong kind pas aan het begin van zijn ontwikkeling. Er kan nog veel gebeuren, zowel in positieve als in negatieve zin.


  –Op verschillende leeftijden meten intelligentietests verschillende zaken. Vanaf de lagereschoolleeftijd meten intelligentietests ook schoolse kennis, zoals rekenen, woordenschat, feitenkennis. Dat is logisch, want een groot deel van wat kinderen vanaf de lagere school kennen en kunnen, is verworven via het schoolse leren. Een gevolg is evenwel dat kinderen die niet hebben deelgenomen aan dat gewone schoolse leren alleen al door de aard van de vragen en opdrachten plotseling veel minder lijken te kunnen. Als je nooit geleerd hebt dat in een thermometer kwik zit, dan kun je ook niet zien dat het kwik ontbreekt op een bepaald plaatje. Dit betekent niet noodzakelijk dat jouw kind stilstaat in zijn ontwikkeling. Aangepast en speciaal onderwijs legt bijvoorbeeld al vanaf de lagere school de nadruk op functionele levensvaardigheden, niet alleen schoolse kennis. Intelligentietests meten echter zelden die functionele vaardigheden.


  De laatste drie redenen zijn tevens een verklaring voor het feit dat IQ-scores bij een kind kunnen veranderen door de jaren heen. Maak je daarover niet meteen te veel zorgen. Wat telt, is hoe jouw kind het redt in het echte leven, niet hoe hij presteert op een intelligentietest.


  Aanvullend onderzoek


  Afhankelijk van het diagnostisch onderzoek of van de hulpvraag kunnen ook bijkomende tests afgenomen worden, zoals:


  –taaltests


  –tests die de schoolvordering meten (zoals een leesvorderingstest)


  –tests voor leerstoornissen (zoals dyslexie)


  –tests voor de psychomotoriek


  –persoonlijkheidstests


  –tests en vragenlijsten voor andere stoornissen en problemen (zoals een depressievragenlijst)


  –tests die een indicatie kunnen geven voor de behandeling van het kind. De ComVoor-test bijvoorbeeld van Roger Verpoorten, Ilse Noens en Ina van Berckelaer-Onnes is een test voor jonge kinderen en voor kinderen en jongeren met een verstandelijke beperking. De ComVoor biedt informatie over welk ondersteunend communicatiesysteem (zoals tekeningen of pictogrammen) het meest aangewezen is voor het kind of de jongere.


  Bij mijn kind is een paar weken geleden de diagnose autisme gesteld. In het revalidatiecentrum waar hij nu in therapie gaat, plannen ze opnieuw tests. Is dat nog wel nodig? Hij is toch al getest?


  Aanvullend onderzoek kan niet alleen informatie leveren die nuttig is voor de diagnose van autisme, maar is vaak vooral bedoeld om te helpen bij de beslissing welke aanpak, welk soort onderwijs, welk soort communicatie het beste is voor het kind. Aanvullend onderzoek kan duidelijkheid brengen over wat je het best kunt gaan doen met een kind, het is richtinggevend voor de behandeling. Daarom noemen we dit ook wel handelingsgericht onderzoek.


  Sommige diagnosecentra gebruiken alleen tests die kunnen helpen bij de vraag of een kind autisme heeft en laten het behandelingsadvies en het opstellen van een handelingsplan over aan bijvoorbeeld de school, de thuisbegeleidingsdienst of het behandelcentrum. Daarom komt het soms voor dat, zelfs al heeft jouw kind reeds een diagnose, hij toch nog getest moet worden in verband met het kiezen van een bepaald communicatiesysteem, een bepaalde therapie of gewoon om te zien in welke klas of groep het kind het best zal passen.


  
    Tip: Stel alle vragen die je hebt over het afnemen van tests bij jouw kind aan de professionelen.


    •Welke tests gaan ze afnemen?


    •Wat meten die tests?


    •Wat is het nut van die test voor jouw kind?


    •Mag je de test bijwonen (of volgen vanachter een eenrichtingsspiegel)?


    •Krijg je nadien een verslag op papier?

  


  Is een diagnose wel nodig?


  Er zijn mensen die bedenkingen hebben bij het stellen van een diagnose. Hun voornaamste kritiek slaat op het feit dat een classificatie of diagnose een kind ‘in een vakje stopt’ of etiketteert en dat dit geen recht doet aan de uniciteit van elk kind. De critici wijzen op twee nadelen van een label of etiket:


  –het etiket vormt een soort stigma of schandvlek en ontneemt de persoon kansen tot ontplooiing en ontwikkeling: ‘Hij mag niet naar de jeugdbeweging, omdat hij autistisch is’ of ‘Als uw kind autisme heeft, dan kan hij niet bij ons in het gewoon onderwijs blijven, zoekt u maar een andere school’;


  –het etiket gaat alles overheersen en het kind achter het etiket wordt niet meer gezien: het is niet meer Thomas, Lies of Kris, maar ‘de autist’;


  Het gevaar van deze twee beperkende gevolgen van een diagnose is reëel, maar dit zijn geen gevolgen van de diagnose of het etiket zelf, maar van hoe mensen met diagnoses of etiketten omgaan.


  Wat de eerste kritiek betreft: Je kunt iemands diagnose inderdaad gebruiken als alibi om bepaalde dingen te weigeren, om iemand af te zonderen of uit te sluiten. Een diagnose kan echter ook net het omgekeerde teweegbrengen: iemand kansen geven die hij niet zou krijgen zonder die diagnose. Een moeder van een zoon met autisme, Margaret Dewey, schreef ooit dat etiketten levens kunnen redden en ook dat is waar. Net zozeer als het etiket autisme de deur dicht kan doen in het gewoon onderwijs, kan het de deur openzetten naar extra ondersteuning om in dat gewoon onderwijs te blijven, ondanks enkele moeilijkheden. Voor heel wat ondersteuning (zoals thuisbegeleiding, ondersteuning in het onderwijs, therapie) is een officiële diagnose trouwens vereist.


  De tweede kritiek, in het bijzonder dat het kind achter de diagnose niet meer gezien wordt, is eveneens een gevolg van hoe mensen met een diagnose omgaan. Met een diagnose verandert jouw kind niet: het blijft in de eerste plaats Thomas, Lies of Kris, een unieke persoon. Het enige wat verandert, is de manier waarop je de moeilijkheden en mogelijkheden van jouw kind kunt begrijpen. Overigens is het resultaat van een goede diagnosestelling niet zomaar een label of een etiket. Een goede diagnose biedt naast een classificatie (zoals autisme) ook een gedetailleerde beschrijving van het unieke profiel van tekorten en mogelijkheden, van sterktes en zwaktes van jouw kind. Het is de kunst om naast het autisme, hoe belangrijk die diagnose ook is, ook alle andere kenmerken van jouw kind te blijven zien.


  De genoemde nadelen van een diagnose zijn geen gevolg van de diagnose, maar van wat mensen met een diagnose doen. De critici van diagnoses schieten dus op de piano in plaats van op de pianist als ze valse muziek horen.


  Overigens is het een illusie te denken dat als jouw kind geen diagnose heeft, het niet geëtiketteerd zal worden. Ook zonder diagnose zullen anderen (leerkrachten, leeftijdsgenootjes, familie) jouw kind wel etiketteren: koppig, ongemanierd, asociaal, egoïstisch, verwend, stout, lui, ongeïnteresseerd, verwaand, enzovoort. Zelf had je toch ook al omschrijvingen voor jouw kind voordat de diagnose gesteld werd? Mensen hebben nu eenmaal de gewoonte om elkaar, maar ook dingen en gebeurtenissen, een naam of label te geven. Een correcte diagnose kan alle foutieve en doorgaans veel nadeliger etiketten uit de weg ruimen. Een diagnose leidt vaak tot beter begrip en dat in de twee betekenissen van het woord: beter het gedrag van het kind begrijpen en meer begrip opbrengen voor de moeilijkheden van het kind. Een correcte diagnose is essentieel voor de levenskwaliteit van het kind. Zolang mensen denken dat je geen huiswerk wilt maken tijdens de naschoolse opvang omdat je koppig bent of lui, loop je de kans om gestraft te worden. Zodra bekend is dat dit door jouw autisme komt (jouw letterlijk denken: huiswerk maak je thuis en dus niet ergens anders), word je niet meer bestraft maar geholpen.


  Is de diagnose wel correct?


  Op school beweren de leerkrachten dat onze dochter autisme heeft, maar in het therapiecentrum zegt men dat dit niet klopt. Volgens de psycholoog daar heeft ze een aandachts- en hyperactiviteitsstoornis (ADHD). Wie heeft het nu bij het rechte eind? Of hebben ze allebei gelijk?


  We hebben voor onze zoon reeds verschillende hulpverleners geraadpleegd: sommige bevestigen ons vermoeden van autisme, andere wimpelen het weg en vertellen ons dat hij zeker geen autisme heeft, al vertoont hij wel een paar lichte kenmerken van autisme.


  Omdat er geen objectieve test bestaat die bij alle kinderen met 100% zekerheid autisme kan vaststellen, is er altijd een kans dat de diagnose niet correct is. Autisme is een gedragsdiagnose en hangt dus af van de interpretatie van het gedrag en de ontwikkeling van jouw kind door professionelen. Ondanks het feit dat autisme steeds beter bekend is en veel professionelen op de hoogte zijn van de kenmerken ervan, kunnen ze de criteria en kenmerken van autisme toch nog onderling verschillend invullen. Diagnostiek is mensenwerk en mensen maken nu eenmaal fouten.


  Bij de diagnosestelling kunnen verschillende fouten voorkomen:


  –er wordt geen diagnose autisme gesteld bij een kind dat wel autisme heeft;


  –er wordt een andere diagnose dan autisme gesteld, bijvoorbeeld hechtingsstoornis, bij een kind dat autisme heeft en niet die andere stoornis;


  –de diagnose autisme wordt gesteld bij een kind dat geen autisme heeft, noch een andere stoornis;


  –de diagnose autisme wordt gesteld bij een kind dat een andere stoornis dan autisme heeft, bijvoorbeeld ADHD;


  –alleen de diagnose autisme wordt gesteld, terwijl het kind naast autisme ook nog een andere stoornis of handicap heeft, bijvoorbeeld een verstandelijke beperking;


  –er wordt maar één diagnose gesteld, bijvoorbeeld dyslexie, bij een kind dat naast die stoornis ook nog autisme heeft.


  Bij het lezen van al deze mogelijke fouten, kun je je gaan afvragen of de diagnose bij jouw kind wel terecht is.


  Zowel onderzoek als de praktijk toont evenwel aan dat de diagnose als correct en betrouwbaar gezien mag worden wanneer de professionelen die de diagnose stellen:


  –kennis hebben van autisme én andere ontwikkelingsstoornissen;


  –ervaring hebben met de diagnose bij meerdere kinderen;


  –uitgebreid gevraagd hebben naar de ontwikkeling en het huidige functioneren van jouw kind;


  –jouw kind in minstens één situatie uitgebreid geobserveerd hebben;


  –minstens één wetenschappelijk onderbouwde test hebben gebruikt;


  –de diagnose baseren op actuele en wetenschappelijk gefundeerde criteria van autisme.


  Wanneer aan deze voorwaarden niet voldaan wordt, neemt de kans toe op een onbetrouwbare en foutieve diagnose.


  Wie kan of mag de diagnose stellen?


  Hoewel autisme in principe een (kinder)psychiatrische diagnose is, betekent dit niet dat alleen psychiaters bevoegd zijn om de diagnose te stellen. Ook andere disciplines stellen diagnoses, zoals kinderartsen en psychologen. Ervaring met autisme en andere ontwikkelingsstoornissen is belangrijker voor een accurate diagnose dan het diploma of de discipline. Voor een ‘officiële’ diagnose en voor toegang tot bepaalde voorzieningen of tegemoetkomingen kan het wel noodzakelijk zijn dat de diagnose onderschreven wordt door een bepaalde discipline, meestal die van de (kinder)psychiater.


  Hoe kunnen verschillende diagnostici tot verschillende diagnoses komen?


  


  Zoals reeds vermeld: autisme, maar ook andere diagnoses zijn gebaseerd op het interpreteren van het gedrag en de ontwikkeling van het kind. Professionelen kunnen verschillen in hun interpretaties en bijgevolg de diagnostische richtlijnen en criteria in de diagnostische handboeken verschillend begrijpen en toepassen. Zo gebruiken sommige professionelen, vooral in Nederland, snel de term PDD-NOS wanneer een kind geen verstandelijke beperkingen heeft, weinig of geen lichamelijke stereotypieën vertoont, praat en contact zoekt, ook al heeft dat kind heel veel autismekenmerken. In Vlaanderen zou zo een kind echter de diagnose autisme krijgen. Sommige professionelen zijn ook verlegen in het uitspreken van de term autisme, uit vrees dat de ouders de diagnose te zwaar zullen vinden en niet zullen accepteren. Ze verkiezen dan bijvoorbeeld de term ‘asperger’, omdat die minder erg klinkt.


  Wat voor autisme geldt, geldt ook voor de andere ontwikkelingsproblemen bij kinderen: ook daar kunnen de interpretaties verschillen. Ook de vertrouwdheid met autisme en de eigen specialisaties van de professioneel of het centrum spelen een rol. Professionelen die bijvoorbeeld gespecialiseerd zijn in angststoornissen bij kinderen zullen het gedrag van een kind al snel verklaren vanuit een of andere angststoornis, terwijl andere professionelen datzelfde gedrag op een andere manier zullen verklaren, bijvoorbeeld vanuit autisme.


  Wat als de een zegt dat mijn kind autisme heeft en de ander niet?


  


  Ook de interpretaties van waar autisme begint en waar het eindigt, kunnen verschillen van centrum tot centrum en van professioneel tot professioneel. Autisme uit zich op verschillende manieren en hoe vaak bepaalde kenmerken voorkomen, of ze voorkomen in één situatie of in meerdere, hoe ernstig ze zijn, hoezeer ze de ontwikkeling van het kind belemmeren, hoeveel stress ze geven aan het kind en de ouders, dat allemaal kan erg variëren. Er is geen duidelijke scheidslijn tussen zogenaamde ‘normaliteit’ en autisme. Zeker bij kinderen in de grijze zone tussen ‘normaliteit’ en ‘autisme’ kunnen de meningen verschillen. Bovendien vertoont iedereen, in meerdere of in mindere mate, weleens autistisch gedrag. Dat betekent echter niet dat er sprake is van autisme. We spreken pas van autisme wanneer


  –die tekorten en moeilijkheden zijn op de bekende drie gebieden: omgang met anderen, communicatie en verbeelding;


  –die tekorten en moeilijkheden in meerdere situaties voorkomen;


  –die tekorten en moeilijkheden er in de hele ontwikkeling van het kind zijn geweest (hoewel ze misschien minder zichtbaar waren op heel jonge leeftijd) en dus niet plots zijn opgedoken;


  –die tekorten en moeilijkheden ernstige beperkingen veroorzaken in de ontwikkeling en het dagelijks functioneren;


  –die tekorten en moeilijkheden te verklaren zijn vanuit een autistische stijl van waarnemen en denken (zie verder bij Hoe denkt mijn kind?). Het zijn deze kenmerken die autisme onderscheiden van geen autisme, die kinderen met autisme onderscheiden van kinderen die wel een aantal autistische gedragingen of kenmerken vertonen maar geen autisme hebben.


  Hoe weet ik zeker dat mijn kind autisme heeft en niet iets anders?


  


  Sommige autismekenmerken zien we ook bij andere stoornissen. Kenmerken van andere stoornissen komen soms eveneens voor bij kinderen en jongeren met autisme. Zo komen rituelen, een kenmerk van autisme, ook voor bij kinderen met een obsessief-compulsieve stoornis, een stoornis gekenmerkt door dwanggedachten en dwanghandelingen. Sommige kinderen met autisme kunnen erg druk en overbeweeglijk zijn, een typisch kenmerk van ADHD. Die overlap aan symptomen maakt het soms moeilijk om autisme te onderscheiden van andere ontwikkelingsstoornissen of handicaps (het onderscheiden van verschillende stoornissen wordt differentiaaldiagnostiek genoemd). We kunnen hier niet in detail ingaan op de overeenkomsten en verschillen tussen autisme en allerlei andere stoornissen. Dat zijn zeer technische discussies en daar kunnen we een heel (dik) boek mee vullen. We geven slechts één voorbeeld, omdat daaruit duidelijk wordt hoe autisme, ondanks overlappende kenmerken, toch onderscheiden kan worden van andere stoornissen.


  Bart is een guitig jongetje van vijf jaar. Hij gaat naar school in een gewone kleuterklas. Bart is een erg druk kereltje. Stilzitten tijdens het kringgesprekje ’s morgens is niet aan hem besteed. Hij komt voortdurend van zijn stoeltje, loopt heen en weer in de klas, grist hier en daar iets vast waar hij slechts kortstondig mee bezig is en gooit het dan weg. Hij kan zijn beurt niet afwachten en antwoordt soms op vragen die niet aan hem gesteld worden maar aan een ander kind. Wanneer je met hem een gesprekje probeert te voeren, luistert hij niet echt. Of hij loopt meteen weg, of hij overstelpt je met een verwarrend verhaal dat hij erg opgewonden vertelt. Hij stoort voortdurend het spel van andere kinderen: als een hond in een kegelspel mengt hij zich erin om dan meteen weer te verdwijnen en naar iets anders te hollen. Het enige waar hij zich een tijdje mee kan bezighouden, zijn puzzels, vooral puzzels die hij goed kent. Bij nieuwe puzzels vliegen de stukken echter nogal eens snel in het rond, zeker wanneer hij niet meteen ziet waar een puzzelstukje thuishoort. Vanwege zijn overbeweeglijke en drukke gedrag én zijn concentratiemoeilijkheden, denkt de leerkracht aan ADHD, een aandachts- en hyperactiviteitsstoornis. De psychologe van het centrum voor leerlingenbegeleiding (CLB) denkt er net zo over. Ze hebben er de ouders al over aangesproken: het gedrag van Bart lijkt erg op dat van de vier andere kinderen met ADHD op school. Misschien is het een goed idee om een arts te raadplegen en te vragen naar medicatie die bij ADHD wordt voorgeschreven.


  Op advies van de huisarts nemen de ouders van Bart contact op met een centrum voor ontwikkelingsstoornissen. Daar wordt de ontwikkeling van Bart vanaf zijn geboorte tot nu gedetailleerd in kaart gebracht, hij wordt geobserveerd op school en legt een aantal tests af. De conclusie is dat Bart geen ADHD heeft maar autisme. Hoewel zijn gedrag in de eerste plaats aan ADHD doet denken, is er meer aan de hand. Zo waren er al van jongs af aan problemen met de sociale gerichtheid van Bart: als baby beantwoordde hij zelden het contact met een sociale glimlach en zijn ouders konden moeilijk zijn aandacht richten op iets door ernaar te kijken en enthousiast te doen. Bart hield wel van knuffelen en stoeien, maar alleen wanneer hij dat wilde. Hij heeft steeds weinig interesse gehad voor zijn twee jaar oudere zus. Bart heeft bepaalde gewoontes die moeilijk te doorbreken of om te buigen zijn. Na een warme maaltijd moet altijd een dessert. Je krijgt hem niet van tafel zonder dessert. Na het wassen en het tandenpoetsen moet er gel in zijn haar, ook ’s avonds wanneer dat niet nodig is. Bart kan erg overstuur raken wanneer bepaalde details niet kloppen. Toen de verpakking van zijn favoriete koeken licht veranderde (de ouders hadden het eerst niet opgemerkt) werd hij heel boos en weigerde hij de koek te eten. Bart kan bepaalde woorden ook erg letterlijk nemen. Toen zijn vader hem eens de opdracht gaf om in zijn bed te kruipen, kroop Bart op handen en voeten naar zijn slaapkamer. De ouders dachten eerst dat dit clownesk gedrag was, maar toen ze hem corrigeerden, riep Bart boos: ‘Maar ik moest toch kruipen!’ Deze en nog enkele andere kenmerken maakten duidelijk dat Bart niet zozeer ADHD maar autisme heeft.


  Het verhaal van Bart is geen alleenstaand geval. Het komt wel vaker voor dat kinderen met autisme eerst een diagnose ADHD krijgen, zeker bij kleuters. ADHD is bij veel leerkrachten en professionelen beter bekend dan autisme. Bij drukke en overbeweeglijke kinderen wordt daarom snel aan ADHD gedacht, zeker als ze ook moeite hebben met het volgen van instructies. Bovendien zijn deze gedragingen voor leerkrachten en ouders ook meer storend en wordt er snel aan de bel getrokken. Dat ligt anders bij een kind dat sociaal wat geïsoleerd is, bizarre interesses of speelgewoontes heeft maar dat niemand stoort en steeds op zijn eentje bezig is.


  Toch verschilt een kind met ADHD op verschillende vlakken van een kind met autisme. Het zijn die verschillen die redenen geven om bij Bart aan autisme te denken en niet aan ADHD.


  Kinderen met autisme zoals Bart hebben problemen op de drie gebieden van autisme: sociaal contact, communicatie en verbeelding, met als gevolg een stroefheid in denken en handelen. Kinderen met ADHD hebben bijvoorbeeld een normaal sociaal contact en begrijpen communicatie wanneer je ze rustig krijgt en hun concentratie beethebt. Bart heeft op de drie vlakken problemen, ook als hij rustig is. Zo begrijpt hij taal letterlijk, ook wanneer hij aandacht heeft voor wat je zegt. Het strikt volgen van bepaalde routines (zoals het dessert en de gel in het haar) en de opmerkzaamheid voor details (of de onrust wanneer een bepaald detail ontbreekt of wijzigt) zijn niet kenmerkend voor ADHD. Integendeel: kinderen met ADHD hebben vaak te weinig oog voor details.


  Kinderen met ADHD kunnen ook sociale moeilijkheden hebben, maar deze zijn een gevolg van hun ADHD. De sociale problemen duiken daarom pas op naarmate ze opgroeien. De sociale problemen van kinderen met autisme zijn echter aanwezig vanaf de geboorte, zoals het ontbreken van een sociale glimlach en gedeelde aandacht bij Bart.


  Zowel bij autisme als bij ADHD kunnen overbeweeglijkheid, druk gedrag en concentratieproblemen voorkomen, zeker bij kleuters. Het onrustige en wervelende gedrag heeft echter in autisme een andere oorzaak dan in ADHD. Het is niet toevallig dat Bart vooral druk is tijdens het kringgesprek en tijdens vrije spelmomenten. Hij begrijpt een kringgesprekje niet en wordt daardoor onrustig. Hij kan zijn beurt niet afwachten, niet omdat hij geen geduld heeft of impulsief is, maar omdat hij niet ziet of weet wanneer het zijn beurt is. Zijn moeilijkheden om een gesprekje te voeren, hebben niets met concentratieproblemen te maken, maar alles met niet begrijpen hoe je een gesprekje voert. Hij kan evenmin onderscheid maken tussen een opdracht aan hem gericht en die bedoeld voor een ander kind. Hij weet ook niet hoe je een spelletje speelt. Zijn drukke gedrag en overbeweeglijkheid hebben dus een totaal andere oorsprong dan hetzelfde gedrag bij een kind met ADHD. Het heeft weinig of niets te maken met de voor ADHD kenmerkende impulsiviteit en concentratieproblemen, maar alles met onrust, onduidelijkheid en een niet begrijpen.


  Hetzelfde geldt voor de verklaring van Barts gedrag bij het puzzelen. In tegenstelling tot kinderen met ADHD heeft Bart vooral moeite met nieuwe, onbekende zaken en is hij veel rustiger bij vertrouwde zaken. Kinderen met ADHD daarentegen zoeken continu nieuwe prikkels op. Het weggooien van de puzzelstukken wanneer hij niet meteen ziet waar iets past, heeft ook meer te maken met Barts neiging tot perfectionisme (een fout is een ramp!) dan met impulsiviteit.


  Er zijn nog wel meer verschillen tussen autisme en ADHD, maar het bovenstaande maakt duidelijk waar het op aankomt om autisme te onderscheiden van andere stoornissen. Drie zaken zijn daarbij essentieel:


  –Het in beeld brengen van de volledige ‘triade’ van kenmerken (tekorten en afwijkingen in de sociale omgang, de communicatie en de verbeelding). Hoewel elk van deze tekorten afzonderlijk zich kan voordoen bij verschillende stoornissen, komt het samen optreden ervan alleen bij autisme voor.


  –Het vragen naar de vroege sociale ontwikkeling: bij autisme verloopt die vanaf het begin anders en zijn er tekorten in de vroege sociale communicatie. Bij andere stoornissen ontstaan de sociale moeilijkheden pas later, als gevolg van de stoornis of handicap. De sociale stoornis is primair in autisme, niet secundair.


  –Kijken naar wat er achter het gedrag ligt, wat de oorzaken zijn van het gedrag. Inzake gedrag kan er een grote overlap zijn tussen autisme en andere stoornissen. Echter, een bepaald gedrag dat zowel bij autisme als bij een andere stoornis voorkomt, zal in het geval van autisme een heel andere oorzaak kennen, met name de typische autistische stijl van waarnemen en denken.


  In de diagnostiek dient autisme onderscheiden te worden van onder andere de volgende diagnoses:


  Verstandelijke beperking: Veel kinderen met een ontwikkelingsvertraging vertonen in mindere of meerdere mate autistische gedragingen en bij sommige kinderen met autisme valt de ontwikkelingsvertraging in eerste instantie meer op dan het autisme. Het sociale ontwikkelingsniveau en de verbeelding zijn bij kinderen en jongeren met autisme altijd opvallend lager dan hun algemene ontwikkelingsniveau. Bij kinderen met een verstandelijke beperking zonder autisme liggen die echter op het niveau van kinderen met dezelfde graad van ontwikkelingsachterstand. Een kind met autisme en een verstandelijke beperking dat bijvoorbeeld zeven jaar is maar drie jaar achter is in ontwikkeling (en dus een ontwikkelingsleeftijd heeft van vier jaar), zal op sociaal vlak en op het vlak van verbeelding en communicatie nog meer achter zijn in ontwikkeling dan drie jaar.


  ADHD: Kinderen met autisme kunnen, vooral op kleuterleeftijd, erg druk en hyperactief zijn. Omgekeerd vertonen nogal wat kinderen met ADHD sociaal-emotionele tekorten. De overlappende kenmerken hebben echter een andere achtergrond: in het geval van ADHD vooral impulsiviteit en concentratieproblemen, in het geval van autisme een niet of anders begrijpen van de wereld.


  Taal- en spraakontwikkelingsstoornissen: Hoewel een taalontwikkelingsachterstand niet ongewoon is in de autistische ontwikkeling, is deze niet echt specifiek voor autisme. Het is vooral een gevolg van de algemene ontwikkelingsachterstand die bepaalde kinderen met autisme hebben en van de problemen met betekenisgeving en het begrijpen van communicatie in het algemeen. Bij kinderen met autisme zijn er steeds ook afwijkingen in de non-verbale communicatie (communicatie zonder taal, lichaamstaal), zowel in het begrijpen als in het gebruik.


  Sensorische handicaps: Blinde of slechtziende kinderen en dove of slechthorende kinderen kunnen, vooral op jonge leeftijd, autistische kenmerken vertonen. Op voorwaarde van een aangepaste ondersteuning en aanpak zullen die gaandeweg verdwijnen. Omgekeerd is het sterk aangewezen om bij een vermoeden van autisme ook onderzoek te doen naar gehoor en gezicht. Sommige kinderen met autisme lijken op jonge leeftijd doof te zijn, maar zijn dit niet. Een gehoortest kan hier uitsluitsel brengen. Autisme kan ook samengaan met zintuiglijke handicaps.


  Reactieve hechtingsstoornis: Deze stoornis wordt gekenmerkt door uitgesproken contactstoornissen, die eveneens voorkomen bij kinderen met autisme, bijvoorbeeld extreem familiair omgaan met vreemden, niet getroost willen worden, afweren van contact of onverschilligheid. De contactstoornissen in een hechtingsstoornis zijn evenwel het gevolg van verwaarlozing of mishandeling van het kind en niet van een aangeboren tekort in het vermogen tot contact. Bij kinderen die extreem verwaarloosd zijn (bijvoorbeeld bij sommige Roemeense adoptiekinderen) spreken we soms van quasi-autisme omdat naast de contactstoornis ook andere kenmerken van autisme, zoals stereotypieën, kunnen voorkomen.


  (Kinder)schizofrenie: Deze stoornis is zeldzaam bij kinderen. Vanaf de adolescentie kan schizofrenie evenwel voorkomen en vooral de negatieve symptomen ervan (zoals een vervlakt gevoelsleven, verward praten of een gebrek aan initiatief) overlappen met autisme. De positieve symptomen van schizofrenie (vooral de wanen, dit zijn bizarre overtuigingen, en hallucinaties, dit zijn ongewone waarnemingen zoals het horen van stemmen) ontbreken echter bij autisme. De afwijkingen en problemen op jonge leeftijd zijn bij autisme ook meer uitgesproken dan bij schizofrenie en een grondige anamnese verduidelijkt daarom heel veel. Wanneer kinderen en jongeren onder extreme stress komen te staan, kunnen ze eveneens reageren met zogenaamde psychotische verschijnselen (verlies van contact met de realiteit in wanen en hallucinaties). Deze verdwijnen echter zodra de omgeving is aangepast en de stress vermindert.


  Obsessief-compulsieve stoornis: Deze stoornis wordt gekenmerkt door (onrealistische) dwanggedachten, zoals smetvrees, en dwanghandelingen, bijvoorbeeld extreem poetsen of continu de handen wassen. Het opgeslorpt worden door bepaalde ideeën of thema’s (dit noemen we preoccupaties), de weerstand tegen veranderingen en het hardnekkig vasthouden aan bepaalde gewoontes en rituelen in autisme kunnen doen denken aan een obsessief-compulsieve stoornis. Ook hier is de achtergrond van het gedrag echter verschillend. Kinderen met autisme zijn zich doorgaans niet bewust van het dwangmatige karakter van hun gedrag of het obsessieve karakter van hun preoccupaties. Ze hebben er doorgaans ook geen last van. Daarnaast is er bij kinderen met een obsessief-compulsieve stoornis sprake van een normale vroege ontwikkeling, terwijl dat niet zo is in autisme. Vooral de sociale ontwikkeling is zeer verschillend. Kinderen met een obsessief-compulsieve stoornis behouden overigens de mogelijkheid om normale relaties aan te gaan en ze blijven een gewone interesse hebben in hun omgeving.


  Tics en syndroom van Gilles de la Tourette: Het syndroom van Gilles de la Tourette, ook wel tourettesyndroom genoemd, uit zich via onwillekeurige bewegingstics (zoals plots een arm of been uitstrekken of sprongetjes maken) en vocale tics (het voortbrengen van bepaalde geluiden, zoals keelschrapen of sissen, en/of het onwillekeurig uitspreken van bepaalde woorden, nogal eens scheldwoorden of vloeken). De stereotiepe gedragingen van mensen met autisme kunnen verward worden met tics. De differentiatie tussen eenvoudige tics zoals oogknipperen en de complexe motorische stereotypieën is relatief eenvoudig. Het onderscheid tussen complexe motorische tics en stereotiepe bewegingen (zoals de mond steeds afvegen aan de mouw) is minder duidelijk, maar stereotiepe bewegingen zijn doelbewuster dan de onwillekeurige tics.


  Mutisme: Bij mutisme spreekt het kind niet. Soms beperkt het niet spreken zich tot bepaalde situaties, bijvoorbeeld alleen op school. In dat geval spreken we van selectief mutisme. Sommige kinderen met autisme komen nooit tot spreken. Andere kinderen, die wel kunnen spreken, zullen dat niet doen in bepaalde situaties. Het verschil met mutisme is evenwel dat kinderen met mutisme wél zullen proberen te communiceren via een andere weg (lichaamstaal, wijzen) en dat doen kinderen met autisme nauwelijks. Hun probleem is niet zozeer het praten, dan wel het communiceren.


  Leerstoornissen: Leerstoornissen zijn problemen met het leren van bepaalde schoolse vaardigheden, zoals lezen en spellen (dyslexie) of rekenen (dyscalculie). Kinderen met leerstoornissen vertonen evenwel niet de tekorten in sociaal contact, communicatie en zeker niet verbeelding die zo typerend zijn voor autisme. Kinderen met autisme kunnen naast hun autisme evenwel ook een leerstoornis hebben, als ze specifieke moeilijkheden hebben met het leren lezen, spellen of rekenen, maar dan alleen als hun leerproblemen niet het gevolg zijn van een autistisch waarnemen of denken.


  Dyspraxie (DCD): Dyspraxie of Coördinatieontwikkelingsstoornis (Engelse afkorting: DCD) is een stoornis in de coördinatie van bewegingen, het uitvoeren van handelingen en het aanleren en automatiseren van motorische vaardigheden. Kinderen met autisme hebben vaak ook problemen bij het uitvoeren van handelingen, maar dit is veeleer een gevolg van het niet kunnen plannen van een handeling, het niet weten hoe iets uit te voeren en het niet kunnen overschakelen van de ene deelhandeling naar de andere, en niet zozeer een motorisch coördinatieprobleem. Sommige kinderen met autisme kunnen wel houterig bewegen en zijn ook onhandig, maar andere kinderen met autisme zijn juist motorisch behendiger dan leeftijdsgenootjes, in elk geval in hun favoriete bezigheid.


  Oppositioneel-opstandige gedragsstoornis: Kinderen met deze stoornis vertonen negativistisch, vijandig, uitdagend en openlijk ongehoorzaam gedrag ten aanzien van volwassenen, gewoonlijk vooral de ouders en andere opvoeders. Hoewel kinderen met autisme natuurlijk ook weleens opstandig en ongehoorzaam kunnen zijn, zal dit meestal niet gericht zijn naar de ouders als persoon. Ze zijn eerder opstandig tegen veranderingen of omdat ze de opdracht niet goed begrepen hebben.


  Sociale-angststoornis/sociale fobie: Een sociale fobie is een extreme angst of extreem onbehagen bij alledaagse sociale situaties. Het kind of de jongere is bang om bekeken te worden, te blozen, kritiek te krijgen of de verkeerde dingen te doen of te zeggen. Allerlei sociale situaties worden hierdoor vermeden. Kinderen met autisme kunnen, omdat ze het sociale verkeer niet goed begrijpen, ook wel bang zijn voor bepaalde sociale situaties en die ook vermijden, maar aan hun angst ligt het overgeleverd zijn aan de te complexe en onbegrijpelijke sociale wereld ten grondslag. Bij een angstfobie is er het besef dat de angst extreem en ongegrond is, maar kan het kind of de jongere de angst niet onderdrukken.


  Het onderscheiden van al deze stoornissen, onderling en van autisme, vergt deskundigheid van de diagnosticus. Het vergt ook uitgebreid onderzoek en dus veel tijd. Dit kan de duur van het diagnostisch proces verlengen. Dat is frustrerend, vooral als je ondertussen aan de slag wilt en jouw kind goed wilt aanpakken. Kan de diagnosticus niet meteen een diagnose stellen, vraag dan wat je ondertussen alvast kunt doen om jouw kind te helpen en vraag naar een plan met daarin de stappen en het tijdpad voor verder onderzoek.


  Misschien mis je de non-verbale leerstoornis (NLD: Nonverbal Learning Disorder) in bovenstaande lijst. Daar is een reden voor. NLD is immers geen officiële classificatie die in de diagnostische handboeken staat. De term ‘non-verbale leerstoornis’ wordt gebruikt om een bepaald profiel van cognitieve vaardigheden te beschrijven waarbij sterktes aan de kant van het verbale samengaan met tekorten op het vlak van vooral visueel-ruimtelijke vaardigheden. Kinderen met NLD verwerken informatie voornamelijk via het gehoor en de taal. Het begrijpen van visueel-ruimtelijke informatie is echter moeilijk. NLD zou ook specifieke gedrags-, sociale en emotionele problemen veroorzaken, zoals een gebrekkig sociaal oordeel, moeite met aanpassing aan nieuwe situaties en veranderingen. Andere gevolgen zijn moeilijkheden in de ontwikkeling van de motoriek, zich moeilijk kunnen oriënteren in ruimtes, en rekenproblemen. De kenmerken van NLD vertonen zoveel overlap met de kenmerken van autisme, zeker bij de meer verbale kinderen met autisme, dat de meeste wetenschappers en professionelen zich afvragen of NLD niet gewoon een term is die bedacht is door mensen die de kenmerken van autisme niet goed kennen. Voorlopig is er in elk geval geen wetenschappelijk bewijs dat het bestaan van NLD als een aparte categorie rechtvaardigt. Er is overigens wel meer kritiek op de term. Zo is hij erg misleidend en dekt hij de lading niet. Kinderen met zogenaamd NLD hebben al vroeg in hun ontwikkeling problemen. Dan is er dus veeleer sprake van een ontwikkelingsstoornis dan van een leerstoornis. Bovendien lijkt de term ‘non-verbaal’ aan te geven dat er op het vlak van taal (het verbale) geen problemen zouden zijn en niets is minder waar. Dit is niet alleen een theoretische discussie. Bepaalde opvoedingsadviezen die voor NLD worden gegeven, zijn niet alleen tegenstrijdig met de NLD-kenmerken maar zelfs gevaarlijk en ronduit pedagogisch onverantwoord. Zo wordt aangeraden om vooral de sterke kanten van het kind (het gehoor) aan te spreken en het kind dus via de taal te sturen en te helpen: verbaliseer alles, zo luidt het. Maar… volgens de kenmerken begrijpen kinderen met NLD taal erg letterlijk en dan zou je juist moeten opletten in het verbaliseren. Kortom: krijgt jouw kind de ‘diagnose’ NLD, wees dan erg kritisch en vraag de professioneel waarom er geen sprake is van autisme. Verwijs de professioneel naar recente literatuur over autisme als hij achterhaalde zaken vertelt over autisme, zoals: kinderen met autisme zijn erg sterk in visueel-ruimtelijke zaken en zwak op het gebied van taal. Sommige kinderen met autisme zijn juist erg zwak op visueel-ruimtelijk vlak.


  Uiteraard kan het best zijn dat jouw kind een profiel heeft met daarin visueel-ruimtelijke problemen. Dit is geen contra-indicatie voor autisme. Houd er wel rekening mee als je zaken gaat visualiseren (zie verder in dit boek): houd het dan sober en overzichtelijk, want anders vindt jouw kind zijn weg niet in de visuele aanduidingen.


  Is het mogelijk dat mijn kind naast autisme ook nog iets anders heeft?


  


  De moeilijkheden en problemen van een kind zijn jammer genoeg niet altijd te vatten in één diagnose. Het komt voor dat kinderen en jongeren meer dan één stoornis hebben. Voor het samen voorkomen van twee of meer stoornissen bestaat een term: comorbiditeit.


  Inzake comorbiditeit verdienen de volgende stoornissen de nodige aandacht, omdat ze vaak voorkomen bij kinderen en jongeren met autisme:


  Angsten: Angst is, naast depressie, een van de meest voorkomende problemen in autisme, vooral bij de groep van de normaal begaafde jongeren en volwassenen. Naast de gewone angsten komen frequent ook zogenaamde onlogische angsten voor, zoals de angst voor een bepaalde kleur. We noemen deze angsten onlogisch, maar dat geldt alleen vanuit een niet-autistisch standpunt. Vanuit het standpunt van de persoon met autisme zijn deze angsten net zo logisch als de angsten die mensen zonder autisme hebben.


  Depressie: Naast een negatief of laag zelfbeeld is depressie een frequent voorkomend probleem bij mensen met autisme. Depressie zou vooral een probleem zijn bij begaafde kinderen en jongeren met autisme. Een depressie kan zich bij kinderen met autisme anders uiten dan bij kinderen zonder autisme, waardoor het probleem lange tijd verscholen blijft.


  Depressie en angsten zijn de comorbide stoornissen die het vaakst voorkomen bij autisme. Daarnaast bestaat het vermoeden dat ook ADHD en het tourettesyndroom iets vaker voorkomen bij kinderen met autisme dan bij kinderen zonder autisme. En uiteraard gaat autisme ook relatief vaak gepaard met een verstandelijke beperking.


  Het is belangrijk dat, als dat het geval is, niet alleen het autisme maar ook de extra stoornis gediagnosticeerd wordt. De dubbele diagnose heeft belangrijke gevolgen voor de aanpak, opvoeding en behandeling van het kind. Het niet onderkennen en behandelen van de extra stoornis kan op termijn het functioneren van het kind ernstig belemmeren en de problemen doen toenemen in plaats van afnemen.


  Wanneer moet je je zorgen maken over een eventuele extra stoornis bij jouw kind?


  –Wanneer er duidelijke veranderingen optreden in het gedrag en functioneren van jouw kind, zoals een toename van agressie, veranderingen in de activiteitsgraad (erg onrustig of juist erg passief worden) of stemmingswisselingen. Neerslachtigheid is geen kenmerk van autisme. Wanneer jouw kind de laatste tijd ook neerslachtig is, minder goed eet en slaapt, en interesses verliest, is het aangewezen om het kind te laten onderzoeken op bijvoorbeeld depressie.


  –Wanneer een aan autisme aangepaste omgeving en opvoeding onvoldoende resultaten afwerpen. Ga dan in eerste instantie kijken of de omgeving en opvoeding niet nog meer kunnen worden aangepast aan het autisme. Als dat evenmin helpt, houd dan rekening met een extra stoornis. Zeker als een voorheen gebruikte aanpak succesvol was en er niets aan die aanpak is gewijzigd, maar het effect wel vermindert of verdwijnt, kan er iets meer aan de hand zijn dan alleen autisme.


  Tot slot een vragenlijstje dat je kan helpen om het diagnostisch proces bij jouw kind te evalueren.


  
    Is de diagnosestelling bij mijn kind goed uitgevoerd?


    Om de kwaliteit van de diagnose bij jouw kind te evalueren, kun je gebruikmaken van de vragen hieronder. Elke ‘nee’ is voldoende aanleiding om aan de deskundige uitleg of meer informatie te vragen. Ben je niet tevreden met die uitleg of is het antwoord op meerdere vragen ‘nee’, overweeg dan om een andere deskundige of een ander centrum te raadplegen voor een second opinion.

  


  
    •Zijn er uitgebreid vragen gesteld over de ontwikkeling van jouw kind?


    •Zijn er uitgebreid vragen gesteld over het huidige functioneren van jouw kind?


    •Is jouw kind gedurende minstens een half uur geobserveerd, in de onderzoeksruimte, thuis of op een andere plaats? (Of is er minstens een half uur met jouw zoon of dochter gepraat?)


    •Is er gebruikgemaakt van minstens één test of instrument om de diagnose te onderbouwen? Heb je ook uitleg gekregen over die test en wat die meet?


    •Heeft men uitgebreid gemotiveerd waarom men de diagnose van autisme (niet) gesteld heeft?


    •Herken je jouw kind in de beschrijving die men van hem geeft?


    •Zijn alle vragen die je bij aanvang hebt gesteld, beantwoord? Of – wanneer bepaalde vragen niet beantwoord konden worden – ben je doorverwezen naar andere professionelen of instanties?


    •Is er een schriftelijk verslag van de onderzoeksresultaten en heb je dat gekregen (of is er op zijn minst de belofte om dat te doen met een concrete einddatum)?


    •Kreeg je adviezen voor behandeling/opvoeding of werd je doorverwezen naar instanties of organisaties (bijvoorbeeld thuisbegeleiding, oudervereniging, speciaal onderwijs)?

  


  Na de diagnose


  We kregen zopas de diagnose van ons kind. Nu vragen we ons af of we dit moeten vertellen aan hem.


  Op school wil de leerkracht de diagnose van onze zoon ook meedelen aan de andere leerlingen. Wordt hierdoor de kans op pesten niet groter?


  Moet ik het aan anderen vertellen?


  


  Het kan zijn dat je de diagnose niet aan familie, buren of vrienden wilt vertellen uit angst voor ongeloof en onbegrip. Ongeloof en onbegrip zijn doorgaans een gevolg van een tekort aan kennis over autisme, of stereotiepe en achterhaalde ideeën over autisme. Een uitgebreide uitleg over autisme kan afrekenen met dergelijke misverstanden. Vertel ook voordat je de term ‘autisme’ laat vallen, uitgebreid over de moeilijkheden van jouw kind, liefst met voorbeelden die herkenbaar zijn voor de familie, vrienden of buren omdat ze die zelf meegemaakt of gezien hebben. Dat vergroot de herkenbaarheid en maakt de diagnose concreter en begrijpelijker. Vergeet ook niet over de positieve kanten van jouw kind te praten. Geef tips aan de omgeving, vooral positieve tips: wat ze kunnen doen, veeleer dan wat ze beter niet doen. Dit komt beter over. Als je het zelf moeilijk vindt om de diagnose van jouw kind toe te lichten, kun je misschien een beroep doen op iemand van een oudervereniging. Soms heeft het meer effect als je een ‘expert’ inschakelt, bijvoorbeeld een thuisbegeleider. Vraag aan andere ouders hoe zij dit aangepakt hebben.


  Sommige ouders zijn bang om de diagnose mee te delen aan de school of de jeugdbeweging uit vrees dat hun kind dan uitgesloten zal worden of minder kansen zal krijgen. Zoals reeds beschreven, is de kans groot dat het kind daar allang geëtiketteerd is (stout, koppig, verlegen). Met de juiste informatie kan jouw kind beter aangepakt worden dan met een foutief etiket. Een thuisbegeleider of andere professioneel kan jou misschien ondersteunen in de uitleg aan de school, sport- of hobbyclub of jeugdbeweging van jouw kind.


  Een andere angst is dat klasgenoten of leeftijdsgenoten, als ze de diagnose van jouw kind te horen krijgen, jouw kind zullen pesten. Dat risico is natuurlijk reëel, maar ervaringen hebben ondertussen aangetoond dat als de uitleg aan medeleerlingen goed aangepakt wordt, dit niet tot pesten maar tot helpen leidt. Over hoe medeleerlingen van een leerling met autisme het best zijn in te lichten, bestaat informatie (onder meer in de boeken Ik ben speciaal 2 en Voor alle duidelijkheid, zie literatuurtips). Leerkrachten kunnen zich daarin bijscholen.


  Moet ik het mijn kind vertellen?


  


  Het antwoord op deze vraag is afhankelijk van de leeftijd en de verstandelijke vermogens van jouw kind. Met uitzondering van de kinderen met een matig tot diepe verstandelijke beperking zullen alle kinderen met autisme vroeg of laat vragen hebben over zichzelf en dus een of andere uitleg moeten krijgen. Die vragen kunnen zeer verschillend zijn. Van ‘Waarom ben ik anders dan de anderen?’ tot ‘Waarom moet ik naar een andere school dan mijn zus? Wanneer jouw kind een dergelijke vraag stelt, betekent dat niet dat je meteen de term ‘autisme’ moet vermelden en uitleggen. Het meedelen van de diagnose aan jouw kind is een beetje zoals seksuele voorlichting: welke informatie je geeft en hoeveel hangt af van het begripsvermogen, de leeftijd en de vragen van jouw kind. Net zoals je aan een vierjarige een heel andere uitleg geeft over waar kinderen vandaan komen dan aan een twaalfjarige, zo zal ook de uitleg over autisme meegroeien. Het kan dus zijn dat jouw zesjarige kind, als hij vraagt waarom hij naar een andere school moet dan zijn zus, best tevreden is met een antwoord als: ‘Omdat ze jou daar beter kunnen helpen met lezen en rekenen.’


  Ervaringen hebben ondertussen aangetoond dat het informeren van kinderen met autisme over hun autisme meer voordelen dan nadelen heeft, tenminste als ze de juiste informatie krijgen op het juiste moment. Ze worden er niet minder autistisch van en de moeilijkheden verdwijnen er niet door, maar ze begrijpen zichzelf beter en een aantal zorgen, angsten en misverstanden (‘Ik ben dom!’) kan erdoor uit de weg geruimd worden.


  Naast de vraag wanneer je jouw kind het best inlicht, is ook de vraag hoe je dat doet niet onbelangrijk. Ook hier geldt het principe: geen confectiewerk, maar op maat! Hoewel je als ouder een zeer belangrijke rol speelt in het ondersteunen van jouw kind in het leren aanvaarden van autisme en het ermee omgaan, blijkt uit de praktijk dat je hiervoor beter een beroep doet op professionelen, zeker bij de wat oudere kinderen. Er bestaat een werkboek om autisme uit te leggen aan kinderen met autisme, Ik ben speciaal, met daarin informatie en werkblaadjes waarmee kinderen over zichzelf en hun autisme kunnen leren. Datzelfde werkboek bevat ook suggesties en materiaal voor het inlichten van broers of zussen en medeleerlingen.


  Elk kind wil zich goed in zijn vel voelen zitten, ook kinderen met autisme. Hoe je jouw kind ook informeert en wanneer, probeer een evenwicht te vinden tussen het ‘slechte nieuws’ en goed nieuws. Benadruk ook de talenten en sterke kanten van jouw kind. Help jouw kind te begrijpen dat iedereen uniek is, ook hijzelf. Beschrijf de voordelen van diversiteit en leg hem uit dat anders zijn best mag. Beschrijf de moeilijkheden niet als ‘niet kunnen’, maar als ‘meer moeite moeten doen voor’. Benadruk dat jouw kind nog veel kan leren, zonder echter nodeloze illusies te creëren (let daarom op met de gevaarlijke en doorgaans onjuiste verwijzingen naar zogenaamde autistische beroemdheden zoals Einstein). Eerlijke maar positieve informatie, daar komt het opaan.


  Wat betekent de diagnose voor de toekomst van mijn kind?


  Zal mijn kind ooit zelfstandig kunnen wonen, kunnen trouwen en een baan vinden?


  Is autisme wel een handicap? Ik lees over mensen met autisme die wetenschapper geworden zijn, of kunstenaar.


  Wat brengt de toekomst?


  Hoewel de diagnose een opluchting kan betekenen (eindelijk weet je wat er met jouw kind aan de hand is), is het voor veel ouders ook een klap in het gezicht. Autisme staat bekend als een ernstige ontwikkelingsstoornis en een groot deel van de toekomst waar je voor jouw kind op gehoopt had, valt mogelijk in duigen. De diagnose kan vrees en bezorgdheid over de toekomst uitlokken. En vooral veel vragen: Zal mijn kind ooit kunnen trouwen? Zal hij werk vinden? Zal hij in het gewoon onderwijs kunnen blijven en een diploma behalen? Zal hij ooit in staat zijn om voor zichzelf te zorgen?


  Hoewel de kennis van autisme de laatste jaren enorm is toegenomen, kunnen we nog steeds niet voorspellen wat de toekomst van elk kind zal zijn. Enerzijds zijn er de wetenschappelijke studies die redelijk bedroevende resultaten weergeven: slechts 10% van de volwassenen heeft een baan, slechts 5% is gehuwd en de overgrote meerderheid heeft levenslang ondersteuning nodig, in mindere of in meerdere mate. Anderzijds zijn er de autobiografieën van mensen met autisme, zoals Temple Grandin en Liane Willey, waarin zij beschrijven hoe ze met hun tekorten hebben leren omgaan en als volwassenen redelijk succesvol zijn in het leven.


  De cijfers uit wetenschappelijke studies interpreteren we het best met de nodige voorzichtigheid. Er zijn beduidend weinig recente studies en de oudere studies hadden vooral betrekking op mensen met ernstige vormen van autisme en minderbegaafde mensen. De personen in deze studies waren dikwijls pas op latere leeftijd gediagnosticeerd en de behandelingen voor autisme waren vroeger ook minder goed uitgewerkt. Het valt op dat oudere studies minder gunstige cijfers geven dan recentere studies. Dit lijkt erop te wijzen dat de uitkomst van autisme op volwassen leeftijd niet steeds zo negatief is als voorheen werd gedacht. Wat echter het meest opvalt, is dat de cijfers erg uiteenlopen. Als er één zekerheid is over het voorspellen van de toekomst in autisme, dan is het deze wel: er is een enorme variatie in de uitkomst van autisme. Sommige volwassenen behalen een diploma, hebben een redelijk succesvolle beroepscarrière en vrienden. Anderen wonen echter bij de ouders of in een voorziening en zijn erg afhankelijk van anderen bij de uitvoering van zogoed als elke activiteit. Nog steeds is niet bekend welke kenmerken bij een kind de toekomst gunstig of negatief beïnvloeden, met uitzondering van de intelligentie: kinderen met een verstandelijke beperking zullen meer ondersteuning nodig hebben dan kinderen met een goede tot hoge begaafdheid. Zeker is ook dat er geen verschillen zijn tussen volwassenen met een diagnose aspergersyndroom of PDD-NOS en begaafde volwassenen met een diagnose autistische stoornis. Voor de rest tasten we nog een beetje in het duister. Niemand kan dus de toekomst voorspellen voor jouw kind.


  Er zijn echter voldoende redenen voor hoop. Het is een feit dat de meeste kinderen met autisme erop vooruitgaan in de loop van de jaren. Zeker als ze aangepaste begeleiding krijgen en voldoende gestimuleerd worden, kunnen ze heel wat vaardigheden en kennis verwerven. De moeilijkste jaren blijken de kleuterjaren te zijn, daarna is bij de meeste kinderen verbetering te zien en vermindert een aantal problemen, hoewel natuurlijk de adolescentie opnieuw een lastige periode kan zijn. Hoewel ze erop vooruitgaan, verdwijnt het autisme niet. De kenmerken van autisme verdwijnen nooit, zelfs niet bij de mensen met autisme die redelijk succesvol zijn. Ze hebben er wel beter mee leren omgaan, waardoor de symptomen minder zichtbaar zijn en de nadelige effecten ervan redelijk onder controle zijn.


  De uitkomst van autisme hangt niet alleen af van het kind, zijn mogelijkheden en de mate waarin vaardigheden en kennis verworven worden. De volwassenen die het redelijk goed tot uitstekend redden, hebben zonder uitzondering ook een omgeving die hun autisme accepteert, hun sterktes waardeert en hun tekorten opvangt en ondersteunt. Autisme is een stoornis, levenslang, maar dat betekent niet dat autisme ook altijd en overal een handicap moet zijn. Een handicap betekent dat je beperkingen ervaart in het uitvoeren van allerlei dagelijkse activiteiten: wassen en aankleden, werken, vrije tijd, omgaan met anderen, enzovoort. Hoeveel van die activiteiten beperkt worden en in welke mate hangt niet alleen af van de stoornis of ziekte die je hebt, maar eveneens van de mate waarin de omgeving aangepast is. Dankzij geluidssignalen in een verkeerslicht voor voetgangers kan een blinde zonder te zien toch weten wanneer het groen is en iemand die verlamd is aan de onderste ledematen kan toch autorijden in een aangepaste wagen. Zijn er dergelijke compenserende of ondersteunende middelen, is er ondersteuning door anderen (als de buurvrouw meegaat, kan ook iemand met een verstandelijke beperking winkelen) of zijn er aangepaste verwachtingen (als iemand met autisme meer tijd krijgt, kan hij ook een bepaalde taak uitvoeren), dan zijn er geen of slechts minimale beperkingen en dus geen of slechts een minieme handicap. Concreet betekent dit dat je je het best niet blind staart op de ernst van het autisme. Personen met zogenaamd lichtere vormen van autisme functioneren op volwassen leeftijd niet noodzakelijk het best. Integendeel: de omgeving lijkt zich juist minder te willen aanpassen en de verwachtingen zijn vaak te hoog. Niet alleen de ernst van de stoornis bepaalt de toekomst van jouw kind, de mate van een autismevriendelijke omgeving heeft een minstens even grote invloed. Dit betekent ook dat, als je de toekomst van jouw kind wilt verbeteren, je het best niet alleen aan je kind en zijn autisme gaat werken, maar eveneens aan de omgeving.


  Meet de toekomst ook niet alleen af aan de gangbare maatschappelijke maatstaven, zoals diploma, werk of een relatie. Er zijn gevallen genoeg bekend van volwassenen met autisme mét een diploma, baan en partner die toch ongelukkig zijn, continu gestrest en die voor heel wat dagelijkse activiteiten, zoals aankleden en eten, volledig afhankelijk zijn van anderen. Wat jouw kind later zal worden, is misschien minder belangrijk dan hoe hij zich daarbij zal voelen. Slagen is één ding, gelukkig zijn een ander.


  Ten slotte: autisme is ontegensprekelijk een vrij ernstige stoornis en het belemmert de ontwikkeling van jouw kind. Er zullen dus momenten zijn waarop je ontgoocheld of teleurgesteld bent over het uitblijven van bepaalde ontwikkelingsmijlpalen. En af en toe zul je bepaalde verwachtingen moeten laten varen of maakt jouw kind veel minder vooruitgang dan leeftijdsgenootjes. Vergelijk jouw kind echter niet steeds met leeftijdsgenoten en zet zijn vooruitgang niet af tegen de zogenaamde ‘normale’ ontwikkeling. Bekijk de vooruitgang vanuit het perspectief van jouw kind, dat met minder mogelijkheden begiftigd is dan zijn leeftijdsgenoten. De vooruitgang die jouw kind maakt, mag dan minder groot zijn in vergelijking met leeftijdsgenoten, maar vanuit jouw kind en zijn autisme bekeken, is de vooruitgang wellicht veel spectaculairder dan die van leeftijdsgenootjes. Wat andere kinderen spontaan en moeiteloos verwerven, daar moet jouw kind hard voor knokken. Zo leveren de meeste kinderen met autisme bijvoorbeeld veel grotere inspanningen dan hun leeftijdsgenoten om sociaal te zijn. Beloon en waardeer hun inspanningen en niet de resultaten (en doe dit ook voor jezelf, want daar geldt hetzelfde!). Beoordeel de vooruitgang van jouw kind niet vanuit het standpunt waar hij nu had moeten staan, maar vanwaar hij komt.


  5 •• WAT ZIJN DE OORZAKEN VAN AUTISME?


  Tot nu toe hebben we vooral het gedrag van kinderen met autisme beschreven: hoe ze reageren, wat ze doen of niet doen, wat ze goed en minder goed kunnen, hoe ze omgaan met mensen en dingen. Het is op dit niveau, dat van het gedrag, dat de diagnose gesteld wordt. Het gedrag van een kind met autisme in beeld brengen, is slechts één bepaalde manier van kijken naar autisme. Dat gedrag heeft een oorzaak, komt ergens vandaan. De kenmerken van autisme op gedragsniveau zijn een gevolg van een bepaalde manier van waarnemen en denken, van een typische stijl van informatie verwerken. Je kunt autisme ook bekijken vanuit de invalshoek van het waarnemen, denken en beleven: het niveau van de psychologie van autisme beschrijft hoe kinderen met autisme de wereld ervaren. Ten slotte kun je autisme ook bekijken met een medisch-biologische bril op. De typische manier van waarnemen en denken is het gevolg van een afwijkende werking van de hersenen, die op zijn beurt het gevolg is van de


  – vooral erfelijke – oorzaken van autisme.


  
    biologie van autisme (de hersenen)
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    psychologie van autisme (het denken)
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    gedragskenmerken van autisme (het gedrag)

  


  Hoe kinderen met autisme waarnemen en denken, komt verderop aan bod. Eerst vatten we samen wat we al weten (en nog niet weten) over de oorzaken en de biologische grondslag van autisme.


  Is autisme erfelijk?


  Ze zeggen dat autisme erfelijk is. Hoe komt het dan dat ons kind de enige in de familie is met autisme?


  Hoe groot is de kans dat zijn zus en zijn broer later ook een kind met autisme zullen krijgen?


  Kan autisme het gevolg zijn van een moeilijke zwangerschap en complicaties bij de bevalling?


  Wetenschappers nemen tegenwoordig aan dat de oorzaken van autisme van biologische aard zijn en dat autisme, zoals Leo Kanner in 1943 al vermoedde, in de regel aangeboren is. De aanname dat je met autisme geboren wordt, is er niet altijd geweest. Jammer genoeg kent de geschiedenis van autisme een zwarte bladzijde: halfweg de twintigste eeuw werden de ouders van kinderen met autisme ervan beschuldigd de oorzaak te zijn van het autisme van hun kind, vooral de moeders. Zij zouden hun kind te weinig liefde geven en hem zelfs verwerpen. Omdat ze hun kind op een te kille wijze zouden benaderen, werden ze ‘koelkastmoeders’ genoemd. Als gevolg hiervan trok een kind zich terug in een veilige, autistische cocon of burcht, vanwaar het zich verzette tegen elk contact. Niets is echter minder waar! Wetenschappelijk onderzoek heeft aangetoond dat deze theorie over autisme onzin is en thuishoort in het lange rijtje van fabels over autisme. Kinderen met autisme hebben net zulke liefhebbende ouders als alle andere kinderen. Uiteraard speelt opvoeding een rol: als een kind met autisme niet goed aangepakt wordt, zal hij minder goed opgroeien dan wanneer hij een degelijke opvoeding krijgt. Een kind kan echter niet autistisch worden door een verkeerde opvoeding. Dat ouders soms vrij zakelijk omgaan met hun kind (korte boodschappen, duidelijke regels, hen niet overvallen met hun – voor het kind onleesbare – emoties) is geen oorzaak van autisme, maar vooral een gevolg. Kinderen met autisme hebben baat bij een afgelijnde, duidelijke en voorspelbare relatie.


  Hoewel men het erover eens is dat autisme een biologische oorsprong kent, zijn wetenschappers er tot op heden niet in geslaagd een eenduidige en specifieke oorzaak aan te tonen voor autisme. Ze vermoeden sterk dat er ook niet één oorzaak is, maar meerdere. De verscheidenheid in het autismespectrum is zo groot dat hierachter onmogelijk één duidelijk af te bakenen oorzaak zit. Autisme kan dus verschillende oorzaken hebben, maar in de meeste gevallen is er sprake van erfelijke factoren. Dat werd duidelijk vanuit tweelingenstudies en familiestudies. Wanneer bij eeneiige tweelingen (die 100% van het erfelijk materiaal delen) het ene kind autisme heeft, dan is bij de andere helft van de tweeling in 6 op de 10 gevallen ook sprake van autisme. Bij een twee-eiige tweeling (die gemiddeld slechts 50% van de genen deelt) is dat slechts 1 op de 10. Toch vertonen ook veel van de twee-eiige tweelingbroers of -zussen moeilijkheden met taal, omgang met anderen of cognitieve problemen die, hoewel ze onvoldoende zijn voor een diagnose autisme, gelijken op wat we bij autisme zien. Uit tweelingenonderzoek valt onmiskenbaar af te leiden dat de erfelijke lading bij autisme zeer hoog is. Ook is gebleken dat wanneer er in een gezin één kind met autisme is, de kans dat een ander kind (een broer of zus) ook autisme heeft veel groter is (namelijk 3 à 5%) dan in gezinnen zonder een autistisch kind (kans van 0,6%). Geregeld zien we in families meerdere personen met autisme en familieonderzoek toont aan dat ongeveer 10 à 20% van de familieleden van een kind met autisme in mindere of in meerdere mate ook autismekenmerken vertonen (zonder evenwel daarom ook autisme te hebben). Autisme lijkt ook vaak samen te gaan met specifieke erfelijke aandoeningen, zoals tubereuze sclerose, het fragiele-X-syndroom of Prader-Willisyndroom.


  Tot op heden is het juiste overervingspatroon van autisme echter nog niet bekend. Het feit dat niet alle eeneiige of identieke tweelingen autisme hebben (maar slechts 60%), dat het verhoogde risico van autisme bij broers en zussen toch nog relatief laag is (slechts 3 à 5%) en dat meer jongens dan meisjes autisme hebben, suggereert dat autisme niet kan worden veroorzaakt door één enkel, geïsoleerd gen. Er moeten meerdere genen bij betrokken zijn en er is vermoedelijk sprake van een complex samenspel van genen. Zowat alle onderzoekers zijn ervan overtuigd dat zoiets als een ‘autisme-gen’ niet bestaat, maar dat een combinatie van genen (of zelfs verschillende combinaties) de aanleg voor autisme mee bepaalt.


  Hoewel de erfelijke lading van autisme bijzonder groot is, betekent dit niet dat omgevingsfactoren geen rol spelen. Het vermoeden bestaat dat de genen niet rechtstreeks het autisme veroorzaken, maar dat het gaat om een interactie tussen een bepaalde genetische aanleg en bepaalde omgevingsfactoren. Met omgevingsfactoren bedoelen we niet de opvoeding, maar bepaalde risicofactoren in de biologische omgeving tijdens de zwangerschap, de geboorte of de heel prille ontwikkeling die de ontwikkeling van de hersenen negatief kunnen beïnvloeden. Zo is aangetoond dat virale infecties tijdens de zwangerschap (bijvoorbeeld rodehond) en complicaties tijdens de geboorte, zoals zuurstofgebrek, een rol kunnen spelen bij het veroorzaken van autisme.


  Juist omdat het zoeken naar de oorzaken nog steeds een beetje koffiedik kijken is, is voorlopig bij de meeste kinderen en jongeren met autisme niet echt met zekerheid te zeggen wat de oorzaak van hun autisme is. Slechts in 5 à 15% van de gevallen kan de vinger worden gelegd op wat het autisme heeft veroorzaakt. Ook al weten we dat autisme in hoge mate erfelijk bepaald is, kan ook een consultatie bij een onderzoekscentrum voor menselijke erfelijkheid niet steeds een definitief antwoord bieden op de vraag: wat is de oorzaak van het autisme bij ons kind? Centra voor menselijke erfelijkheid kunnen wel advies geven over bijvoorbeeld de kans op nog een kind met autisme (of het risico bij broers en zussen), maar precieze en exacte voorspellingen kunnen ze niet bieden. Ook kunnen ze informatie bieden over welk aanvullend onderzoek gewenst of noodzakelijk is en kunnen ze, bij de eventuele vaststelling van een erfelijke aandoening, suggesties geven voor behandeling.


  Waar in de hersenen zit het autisme?


  Welk deel of welke delen van de hersenen zijn betrokken bij autisme?


  Is autisme nu een hersenstoornis of werken de hersenen gewoon anders?


  Als autisme te maken heeft met een afwijkende werking van de hersenen, bestaat daar dan geen medicatie voor?


  Dat autisme te maken heeft met afwijkingen in de hersenen staat als een paal boven water. Pogingen om het autisme ergens in de hersenen te lokaliseren, hebben tot nu toe evenwel geen eenduidige antwoorden opgeleverd. Wetenschappers zijn heel intensief bezig met onderzoek van de hersenen van autisten. In zogenaamde post mortem- of autopsiestudies bestuderen ze de hersenen van mensen die overleden zijn. Met scanners kijken ze of bepaalde gebieden in de hersenen abnormaal groot of klein zijn en met de allernieuwste technieken, de zogenaamde functionele beeldvorming, wordt gekeken of en in welke mate bepaalde hersengebieden actief zijn bij het uitvoeren van bepaalde taken. Al deze hoogtechnologische studies leveren evenwel zeer wisselende en soms zelfs tegenstrijdige resultaten. Opnieuw door de diversiteit aan verschijningsvormen van autisme is het bijna zeker dat één enkele, duidelijk afgebakende afwijking uitgesloten kan worden. Uit het psychologisch onderzoek naar autisme zijn ondertussen tekorten aan het licht gekomen in meerdere cognitieve en psychologische functies (onder meer waarnemen van gezichten, verwerking van emotionele informatie, taalbegrip, probleemoplossend vermogen, aandacht en geheugen). Deze vaststelling, namelijk dat er in autisme meerdere tekorten zijn in de informatieverwerking in het brein, doet sterk vermoeden dat er niet één enkele specifieke, maar meerdere hersenzones bij betrokken zijn. Bovendien heeft autisme te maken met stoornissen in vrij complexe psychologische functies, zoals communicatie, verbeelding en sociaal inzicht en die zijn waarschijnlijk erg verspreid in de hersenen. Het is dan ook niet verwonderlijk dat neurobiologisch onderzoek afwijkingen heeft vastgesteld in heel verscheiden zones en structuren van de hersenen, zoals de temporale lobben (of slaapkwab), de frontale lobben, het limbisch systeem en het cerebellum (de kleine hersenen). Niet bij alle personen met autisme worden (dezelfde) afwijkingen vastgesteld. Recentelijk is vooral onderzoek gedaan naar het zogenaamde sociale brein, die zones van de hersenen die instaan voor de verwerking van sociaalemotionele informatie, zoals de amygdala (of amandelkern), het corpus callosum (of hersenbalk) en de fusiforme gezichtszone.


  Het gebrek aan een universele bevinding, een bevinding die voor alle mensen met autisme geldt, omtrent waar in de hersenen autisme zit, doet zich eveneens voor in het onderzoek van de chemische huishouding in de hersenen. Hersencellen communiceren met elkaar via elektrische stroomstootjes en scheikundige stoffen, de zogenaamde neurotransmitters, zoals dopamine en serotonine. In sommige studies zijn afwijkende hoeveelheden van dergelijke neurotransmitters gevonden, van sommige een teveel maar van andere dan weer een tekort. Ook hier zijn de resultaten zeer wisselend en niet bij alle personen met autisme worden dezelfde afwijkingen gevonden. Omdat er geen eenduidige resultaten zijn, bestaat er geen medicatie die bij alle kinderen en jongeren met autisme een gunstig effect heeft op de werking van de hersenen. De medicatie die soms voorgeschreven wordt aan kinderen en jongeren, is wel gebaseerd op de bevindingen omtrent afwijkende waarden van neurotransmitters in autisme. Risperidone bijvoorbeeld vermindert het niveau van dopamine in de hersenen en de zogenaamde selectieve serotonine heropnameremmers (zoals prozac en fevarine) doen wat hun benaming vertelt: ze beperken de hoeveelheid serotonine in de hersenen. Deze producten werken echter niet in op het autisme zelf en hun effecten op de hoeveelheid en de ernst van de autistische gedragingen zijn zeer beperkt. Ze zijn vooral bedoeld voor het behandelen van bijkomende problemen zoals angsten, agressie, onrust of dwanghandelingen.


  Een van de meest robuuste bevindingen uit hersenonderzoek is die van een vergroot hersenvolume. De hersenen van mensen met autisme zouden in vergelijking met niet-autistische mensen groter zijn. Het grotere hersenvolume is teruggevonden bij zowel kinderen als volwassenen en bij zowel mensen met autisme en een verstandelijke beperking als bij mensen met een normale begaafdheid. Dat grotere hersenvolume zou niet aanwezig zijn vanaf de geboorte, integendeel. Verschillende recente studies tonen aan dat bij de geboorte sprake is van een kleinere hoofdomtrek. De toename in volume zou vooral een gevolg zijn van een versnelde hersengroei tijdens het eerste en tweede levensjaar. Het vermoeden bestaat dat er bij autisme een probleem is met het snoeiproces dat normaal gezien plaatsvindt bij de ontwikkeling van de hersenen op jonge leeftijd. Bij de ontwikkeling van de hersenen worden immers niet alleen nieuwe verbindingen gelegd tussen hersencellen en hersenzones, maar niet-efficiënte verbindingen worden ook weggesnoeid om wildgroei te voorkomen, een beetje zoals dat het geval is met struiken en bomen in een tuin. Een gebrekkig snoeiproces zou als gevolg hebben dat vooral de zogenaamde lange verbindingen in de hersenen, de verbindingen die verantwoordelijk zijn voor een controle op en coördinatie van lagere en meer basale hersenprocessen, minder goed functioneren. Het lijkt erop dat de hersenen van mensen met autisme heel actief bezig zijn met losse deelhandelingen, maar dat een controle en bijsturing van die handelingen van bovenuit ontbreekt. Je zou het kunnen vergelijken met een voetbalteam zonder trainer en zonder spelverdeling.


  Tussen de individuele spelers kunnen heel goede voetballers zitten, maar als er geen samenwerking is tussen deze spelers, is er geen team dat goed kan scoren. Het vermoeden van een fout in het snoeiproces en de gevolgen daarvan moeten evenwel nog verder bevestigd worden door wetenschappelijk onderzoek dat momenteel loopt.


  Op internet en in getuigenissen van begaafde volwassenen met autisme kun je soms lezen dat autisme geen hersenstoornis is. Er zou geen sprake zijn van een stoornis, enkel en alleen van een ‘andere’ hersenwerking, zeg maar een andere stijl van denken. Op bepaalde websites kun je zelfs lezen dat mensen met autisme gewoon ‘anders gehersend’ zijn. Uiteraard is dit zo. Mensen met autisme nemen anders waar, denken anders. Dus werken hun hersenen verschillend van de mensen zonder autisme. Toch gaat het om meer dan ‘anders’ werken. De resultaten uit het hersenonderzoek zijn dan misschien wel erg wisselend, ze wijzen duidelijk in de richting van afwijkingen die ernstige gevolgen hebben voor het dagelijks functioneren van kinderen en jongeren met autisme. Het gaat dus om ‘anders met negatieve gevolgen’, al is het natuurlijk ook zo dat kinderen met autisme in bepaalde zaken even goed of veel beter kunnen presteren dan andere kinderen. Niet alles in de hersenen verloopt immers gestoord. De stelling dat de hersenen van mensen met autisme gewoon wat anders zijn, is gegroeid vanuit de frustraties over het steeds maar weer benadrukken van de tekorten van mensen met autisme en is dus erg begrijpelijk. Het is echter een eufemisme voor wat er echt aan de hand is. Je noemt iemand met een hartritmestoornis toch ook niet ‘andershartig’, ook al kan die persoon met zijn hartritmestoornis bijvoorbeeld toch nog bepaalde fysieke inspanningen leveren. Overigens, alle pogingen om eufemistische alternatieven te bedenken voor het begrip ‘handicap’ (zoals het relatief betekenisloze ‘andersvalide’) hebben niet de gewenste effecten gehad, namelijk het respectvol benaderen van mensen met een handicap. Autisme is dus het gevolg van een hersenstoornis. Punt.


  Wat met andere oorzaken?


  Op internet lees ik dat autisme veroorzaakt wordt door voedselallergieën. Moet ik mijn kind dan op een dieet zetten?


  Kun je ook autisme krijgen door vaccins?


  Naast de verklaring vanuit erfelijkheid bestaan er heel wat alternatieve theorieën over de oorzaken van autisme. Deze theorieën floreren voornamelijk op internet en de lijst is haast eindeloos. Sommige theorieën zijn te bizar om geloofwaardig over te komen, andere lijken evenwel heel aannemelijk, vooral omdat ze logisch overkomen en soms zelfs ondersteund lijken te worden door wetenschappelijk onderzoek. De theorie dat autisme veroorzaakt zou worden door vaccinaties (tegen bof, mazelen en rodehond) is zo een theorie. Ze ontstond nadat er in een van de meest gezaghebbende medische tijdschriften (The Lancet) een artikel gepubliceerd werd over een mogelijk verband tussen vaccins en autisme. Dat artikel opperde niet meer dan een ‘mogelijk’ verband en had slechts betrekking op een heel beperkt aantal kinderen (een stuk of tien). Echter, zoals met veel alternatieve theorieën werd een ‘mogelijk verband’ (dit noemen we een hypothese) meteen gezien als een ‘bewezen verband’ en dus een feit. Het hek was van de dam, vooral in Groot-Brittannië en de Verenigde Staten, met als (mogelijk rampzalig) gevolg dat heel wat ouders hun kind niet meer lieten inenten. Zeker wanneer er gezwaaid wordt met allerlei verwijzingen naar wetenschappelijk onderzoek, tabellen, grafieken en statistieken, is het voor sommige ouders moeilijk om hypothesen te onderscheiden van feiten, om speculaties te scheiden van bewijzen, en om feiten en vermoedens uit elkaar te halen. Zoals bij de meeste alternatieve theorieën is de theorie over de vaccins na uitgebreid onderzoek over de hele wereld verworpen: er is geen oorzakelijk verband tussen vaccins en autisme!


  Van sommige verklaringen over autisme is ook niet duidelijk of ze oorzaak dan wel gevolg van autisme zijn. Zo wordt autisme in bepaalde theorieën in verband gebracht met een stoornis in het immuunsysteem of bepaalde infecties, maar het kan zijn dat deze veeleer een gevolg zijn van een verstoorde hersenwerking dan de oorzaak ervan.


  Veel alternatieve theorieën zijn erg aantrekkelijk. In de eerste plaats omdat ze een heel eenvoudige en rechtlijnige verklaring van autisme bieden: een duidelijke oorzaak en een duidelijk gevolg. Voorbeelden te over: Autisme is het gevolg van een lekke darm, eiwitten in voeding – zoals melkeiwitten (caseïne) en graaneiwitten (gluten) – worden hierdoor onvoldoende afgebroken en hierdoor ontstaat een teveel aan bepaalde stoffen die de hersenen aantasten. Of: zware metalen zijn slecht voor de gezondheid, dus ook voor de hersenen. Autisme is een gevolg van milieuvervuiling, meer bepaald een vervuiling met zware metalen. Dergelijke theorieën zijn gemakkelijker verteerbaar dan een ingewikkeld verhaal over een complex samenspel tussen genen en omgeving, waarbij de onzekerheden even talrijk zijn als de zekerheden. Bij vaccins en metaalvergiftiging is ook een concrete schuldige aan te wijzen (de farmaceutische sector of de zware industrie). Een schuldige is handig om je boosheid over de handicap van jouw kind op te richten.


  Veel alternatieve theorieën zijn echter vooral verleidelijk omdat ze een concrete oplossing aanreiken: ze stellen een bepaalde behandeling of therapie voor waarmee de oorzaak wordt weggenomen en dus het autisme verdwijnt (genezing dus!). Zet het kind op een eiwitvrij dieet en het autisme zal verminderen, behandel jouw kind tegen metaalvergiftiging en hij zal genezen van zijn autisme. Voor geen enkele van deze alternatieve behandelingen is wetenschappelijk bewijs, niettegenstaande de succesverhalen die met de nodige bombarie de wereld ingestuurd worden. Het kan best zijn dat een kind na het invoeren van een dieet vooruitgang boekt, maar vermoedelijk heeft dit weinig met het dieet te maken, maar veeleer met een algemene verandering in de aanpak van het kind. (Uiteraard kunnen kinderen met autisme ook allergisch zijn voor bepaalde producten en dan is een dieet natuurlijk noodzakelijk. Raadpleeg bij een vermoeden hiervan evenwel een arts om de allergie vast te stellen en het benodigde dieet op te stellen.)


  Wees dus zeer voorzichtig met allerlei alternatieve verklaringen voor autisme: de meeste theorieën zijn pseudowetenschappelijke theorieën. Het is niet zo dat alle alternatieve theorieën larie en apekool zijn, sommige bevatten hypothesen die de moeite waard zijn om verder te onderzoeken. Het onderscheid tussen een ‘goede’ theorie over de oorzaken van autisme en een pseudowetenschappelijke theorie is dat een goede theorie geen zekerheden poneert, dat ze hypothesen of vermoedens formuleert in plaats van zogenaamde waarheden en zowel wetenschappelijke studies vóór als tegen deze hypothesen vermeldt. Pseudowetenschappelijke theorieën zijn doorgaans veel minder genuanceerd. Wees dus vooral op je hoede als beweringen over autisme als zekerheden en waarheden worden gepresenteerd. Een andere maatstaf is het medium waarmee de theorie verkondigd wordt. Wanneer de informatie over een bepaalde verklaring voor autisme uitsluitend op internet te vinden is en niet ook in wetenschappelijke tijdschriften, moet de alarmbel voor pseudotheorieën gaan rinkelen. Ga zeker niet in op websites over de oorzaken van autisme die meteen ook (meestal peperdure) behandelingen verkopen.


  6 •• HOE DENKT MIJN KIND?


  Onze zoon begrijpt heel veel zaken letterlijk. Hoe komt dat eigenlijk?


  Waarom begrijpt mijn kind zo weinig van gevoelens?


  Mijn kind wil alleen soep drinken uit een kommetje. Eerst dachten we dat hij koppig was, maar het lijkt wel alsof hij soep in een bord niet herkent als soep. Is daar een verklaring voor?


  Het gedrag van jouw kind ken je wellicht goed. Omdat je dit boek leest, zullen veel gedragingen en reacties van jouw kind passen binnen de kenmerken van autisme. Een vraag die tot nu toe onbeantwoord bleef in dit boek is de vraag: waarom reageert mijn kind zo? We hebben het dan niet over de oorzaken van hét autisme van jouw kind (deze die te maken hebben met erfelijkheid en afwijkingen in de hersenen), maar de oorzaken van een bepaalde handeling, reactie of moeilijkheid van jouw kind.


  De binnenkant en buitenkant van autisme


  De verklaring van autistisch gedrag zit in de manier waarop jouw kind informatie verwerkt, de manier waarop hij de wereld waarneemt, begrijpt en ervaart. Gemakshalve noemen we dit het ‘autistisch denken’. Het gaat hier niet altijd om een bewust proces van nadenken, maar om de spontane, vaak onbewuste processen van waarnemen en informatie verwerken die als doel hebben betekenis te geven aan de wereld.


  Het gedrag van jouw kind zou je de buitenkant van autisme kunnen noemen. De buitenkant betreft de zichtbare aspecten van autisme: wat jouw kind doet of zegt, hoe hij reageert op situaties, dingen en mensen. Net zoals bij kinderen zonder autisme komt ook het gedrag van jouw kind niet zomaar uit de lucht vallen. Menselijk gedrag wordt immers bepaald door wat we waarnemen en hoe we die informatie verwerken. Onze reacties worden nooit rechtstreeks bepaald door de situatie, maar door onze ‘beleving’ van die situatie. Om die reden rent de ene persoon weg bij het waarnemen van een hond (Help! Die gaat me bijten!) en stapt een ander juist op de hond af om die te aaien (Hé, wat leuk, een lief hondje!). Bij kinderen met autisme gaat dat net eender… alleen: de wijze waarop zij waarnemen en waarnemingen verwerken, verloopt fundamenteel anders dan bij kinderen zonder autisme. Met een andere of vreemde reactie of een ander en afwijkend gedrag als gevolg.
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  De essentie van het autisme zit dus aan de ‘binnenkant’ en niet aan de ‘buitenkant’. Wil je jouw kind met autisme beter begrijpen en wil je hem de gepaste hulp en opvoeding bieden, dan leer je het best de binnenkant van autisme kennen. Een goed begrip van autisme beperkt zich niet tot een kennis van het lijstje van gedragskenmerken, maar vertrekt van een degelijk inzicht in de wijze waarop kinderen met autisme de wereld begrijpen en ervaren. Probeer je dus te verplaatsen in hoe jouw kind waarneemt en denkt, leer kijken met een autistisch brilletje om zo beter het waarom van het autistische gedrag van jouw kind te begrijpen en er dus ook gepaster mee om te gaan. Een autismevriendelijke opvoeding begint bij een goed begrip van het autistisch denken. Een voorbeeld.


  Karel durft de laatste weken niet meer naar buiten zodra het donker wordt. De ouders vragen raad aan een psycholoog. Die heeft, net als de ouders, snel door dat Karel angstig is. Daarmee is het probleem echter niet opgelost. De ouders hebben al van alles geprobeerd. Geruststellende woorden, beloningen, aandringen, boos worden… niets van dat alles helpt. Beloningen en aandringen zeker niet, want dat zijn ‘buitenkantoplossingen’ voor een ‘buitenkantprobleem’: hij doet het niet, dus sporen we hem aan. Het geruststellen houdt rekening met Karels binnenkant (zijn angst), maar helpt niet omdat het niet gebaseerd is op een autistische kijk op de zaak. Veel kinderen hebben angst voor het donker. Traditioneel heeft dat te maken met angst voor gevaar, dieven en zo die in het donker opereren en die je niet goed kunt zien, of ‘spoken’ en ‘geesten’. Daar gaat het echter niet om bij Karel. Karel heeft autisme en zijn brein verwerkt informatie anders. Een anders (we noemen het dikwijls ‘verkeerd’) begrijpen van de dingen leidt bij hem, net zoals bij veel kinderen met autisme, tot wat we ‘onlogische’ of ‘onbegrijpelijke’ angsten noemen. Blijkt dat Karels vader een paar weken eerder iets gezegd heeft dat door Karel op een autistische wijze is begrepen. Toen hij bij het vallen van de avond zijn fietsje nog niet binnen gezet had, had vader hem aangemaand om dat te doen ‘want de nacht zou zo vallen’. Karels brein begrijpt taal nogal letterlijk, want dat is eigen aan een autistisch brein, en dus dacht hij dat er iets op zijn hoofd zou vallen als het donker is. Toen deze ‘binnenkant’ aan het licht kwam, werd dan ook snel de oplossing gevonden voor het probleem. Karel diende geen beloning, aanmaning of geruststelling te krijgen, maar uitleg. Een eenvoudige uitleg van de zegswijze (mensen zeggen dat zo, maar er valt heus niets uit de lucht als het donker wordt) volstond om Karel ’s avonds weer zonder angst naar buiten te laten gaan.


  Wetenschappelijke theorieën over het autistisch denken


  De manier waarop kinderen met autisme informatie verwerken, waarnemen en denken, is reeds uitvoerig onderzocht door wetenschappers. Er bestaan verschillende theorieën en modellen. Voor een uitgebreide beschrijving van deze theorieën en hun wetenschappelijke verdiensten verwijzen we naar de literatuur hierover. We beperken ons hier tot een beknopte vermelding van de voornaamste theorieën en termen, omdat de kans groot is dat je ze tegenkomt in artikelen, in boeken of op websites.


  Zowat de meest bestudeerde theorie is deze die stelt dat kinderen met autisme moeite hebben met het achterhalen van wat zich aan de binnenkant van mensen afspeelt, wat mensen denken, voelen, verwachten, bedoelen, weten, en dergelijke. De vaardigheid om gedachten, intenties, gevoelens en ideeën toe te schrijven aan jezelf en de anderen duiden we aan met een Engelse term: theory of mind. Een dergelijke ‘theorie van de geest’ is natuurlijk geen wetenschappelijke theorie ergens in ons hoofd, ze verwijst veeleer naar wat je mensenkennis zou kunnen noemen. Met die kennis worden we niet geboren. Het vermogen echter om kennis van de binnenkant van anderen te verwerven alsook een gerichtheid op de binnenkant van anderen, is wel aangeboren. Zo hebben baby’s al snel door dat de richting waarin iemand kijkt iets zegt over wat die persoon bezighoudt en interesseert. Ze weten uiteraard nog niet waar die persoon aan denkt, maar hebben wel door dat het volgen van iemands blikrichting belangrijk is. Daarom doen baby’s dat al als ze nog maar een paar maanden jong zijn. Theory of mind is erg belangrijk, omdat ze ons toelaat het gedrag van andere mensen te begrijpen, te voorspellen en er gepast op te reageren. Als je je niet kunt verplaatsen in de gedachten en gevoelens van iemand anders, dan wordt menselijk gedrag erg bizar en vreemd. Zonder de kennis dat iemand iets aan het zoeken is in zijn kledij, is gedrag van iemand die met de handen in alle zakken gaat en er niets uithaalt wel erg onlogisch. In autisme zou de theory of mind zich vertraagd en verstoord ontwikkelen. Hierdoor begrijpen kinderen met autisme heel weinig van het menselijk gedrag, met alle bekende moeilijkheden in de omgang met anderen als gevolg. De hypothese van een tekort in de theory of mind (of in een moderner jasje: van een tekort aan empathie of een extreem mannelijk denken) verklaart veel van de moeilijkheden van kinderen met autisme, vooral inzake sociaal contact en communicatie. Echter, als verklaring voor een aantal andere kenmerken, zoals de zintuiglijke problemen en de stereotiepe omgang met voorwerpen, behaalt de theorie een onvoldoende.


  Een andere theorie stelt dat autisme te maken heeft met een ‘executieve disfunctie’. Executieve functies verwijzen naar cognitieve processen die verband houden met probleemoplossing. Voorbeelden zijn: het kunnen beheersen van impulsieve reacties; het kunnen richten, houden maar ook wisselen van de aandacht; het vermogen om plannen te bedenken; je handelingen kunnen evalueren en bijsturen afhankelijk van je doel. Executieve functies zijn broodnodig voor heel wat dagelijkse activiteiten: tandenpoetsen, puzzelen, huiswerk maken, de tafel dekken. Ze spelen ook een rol in het organiseren en bijsturen van een gesprekje en zijn dus ook belangrijk voor sociaal contact. Het is duidelijk dat kinderen met autisme moeite hebben met een aantal van de vermelde executieve vaardigheden. Onderzoek toont echter ook aan dat niet alle executieve functies gestoord zijn in autisme, en zeker niet bij alle kinderen in dezelfde mate. Overigens zijn executieve disfuncties niet uitsluitend een probleem van kinderen met autisme, maar ook van bijvoorbeeld kinderen met ADHD. De hypothese van de executieve disfunctie is dus onvoldoende als specifieke verklaring voor autisme.


  De derde theorie die je vaak tegenkomt, is die van de zwakke centrale coherentie. Centrale coherentie is de neiging van het menselijk brein om samenhang te zoeken tussen allerlei kleine stukjes informatie die ons via de zintuigen bereiken en op basis van die samenhang betekenis te verlenen. Je ziet geen rood, 4 wielen, 2 verdiepingen, 32 ramen, 1 deur, 64 zitjes, 2 witte lampen, 4 oranje en 4 rode (enzovoort, enzovoort) maar een Londense dubbeldeksbus. We hebben deze centrale coherentie eerder ‘samenhangdenken’ genoemd en uitvoerig beschreven in het boek Dit is de titel (zie literatuursuggesties).


  Centrale coherentie lijkt iets moeilijks, maar in de dagelijkse praktijk creëert ons brein heel erg spontaan samenhang en dat zonder dat we ons erg hoeven in te spannen. Het integreren van losse elementen in een groter geheel en het verder kijken dan de losse, letterlijke details is de normale en spontane manier waarop mensen indrukken en informatie verwerken. Kinderen met autisme, dat is bekend, zijn vooral gericht op details. Uit veel van hun gedragingen en reacties blijkt dat ze moeite hebben om samenhang tussen dingen of gebeurtenissen aan te brengen en dat ze moeilijk het grotere geheel zien. Zo blijken kinderen met autisme veel minder dan andere kinderen naar het volledige gelaat van iemand te kijken, maar wordt hun aandacht veeleer getrokken door een of ander detail, zoals de mond, een vlekje of een oorbel. Recent onderzoek bracht evenwel aan het licht dat kinderen met autisme soms wel in staat zijn om grotere gehelen waar te nemen. Naar aanleiding van deze bevindingen zijn ook in de theorie van de zwakke centrale coherentie enkele barstjes gekomen.


  Geen enkele van de drie meest beschreven theorieën (theory of mind, executieve functie en centrale coherentie) slaagt er momenteel in een specifieke en volledige verklaring te bieden voor de kenmerken van autisme op gedragsniveau. In de rand van deze drie theorieën zijn nog andere ontwikkeld, maar ook die voldoen niet aan de vereisten voor een goede psychologische theorie over autisme. Het is goed mogelijk dat autisme ook niet te verklaren is vanuit één enkel tekort in het waarnemen en denken. Het zou immers best kunnen dat een combinatie van de drie vermelde begrippen of zelfs nog een andere combinatie de typische autismekenmerken het best verklaart.


  Om het allemaal wat concreter te maken, beschrijven we autisme als een vorm van contextblindheid. Context speelt een rol in zowel theory of mind, executieve functies als centrale coherentie. Daarnaast laat het idee van contextblindheid toe om het autistisch denken concreet te beschrijven, zonder ingewikkelde vaktermen, en er ook conclusies uit te trekken voor de opvoeding en de behandeling.


  Autisme als contextblindheid


  In de film Rainman steekt Raymond Babbitt, vertolk door Dustin Hoffman, de straat over. Net als hij halfweg is, verspringt het verkeerslicht op ‘DON’T WALK’ (Stop!). Raymond schrikt verbaasd op en houdt onmiddellijk halt. Hij blijft staan midden op de weg en verzet geen stap meer. Wanneer de wagens rondom hem beginnen te toeteren, raakt hij paniek. Deze scène is een perfecte illustratie van de contextblindheid die de waarneming en het denken van mensen met autisme typeert. Zoals alle andere mensen met autisme heeft Raymond moeite om de betekenis van wat hij waarneemt te laten afhangen van de context. Voor mensen met autisme zijn de dingen zoals je ze waarneemt. Niets meer en niets minder. ‘DON’T WALK’ betekent voor Raymond alleen dat: niet lopen. Voor Raymond, zoals voor alle andere mensen met autisme, zijn de dingen wat ze zijn. Kinderen met autisme verlenen betekenis volgens vaste koppelingen: één waarneming = één betekenis.


  En dat is nu juist hun probleem, want in onze wereld zijn de dingen slechts zelden wat ze zijn. Eén waarneming kan vele verschillende betekenissen hebben. De betekenis van wat we waarnemen, hangt voortdurend af van de context waarin we ze waarnemen. Een rood voetgangerslicht of ‘DON’T WALK’ betekent inderdaad soms dat je niet mag oversteken, vooral in de context waarin je nog niet begonnen bent met de oversteek. In een andere context echter, bijvoorbeeld als je al halfweg het zebrapad bent, betekent diezelfde waarneming juist het tegenovergestelde: loop door (en liefst zelfs wat sneller want de auto’s komen eraan). Een rood licht betekent dus nu eens ‘stoppen’ en dan weer ‘niet stoppen en zelfs versnellen’. Wat we waarnemen noemen, is veel meer dan een passief proces van het ontvangen van prikkels via onze zintuigen (het netvlies, trommelvlies, de smaakpapillen, enzovoort). Waarnemen is een proces waarbij we actief betekenis opbouwen. Daarbij speelt context een uitermate belangrijke rol. Onze hersenen plaatsen de waargenomen prikkels in perspectief: ze gaan de betekenis van details invullen op basis van hun onderlinge samenhang en de context. Die betekenissen halen we dus niet uit de letterlijke waarneming van de specifieke details of prikkels, maar uit de context en het grotere geheel. Immers, het is die context die bepalend is voor de zinvolheid en de correctheid van de betekenis. Een rood licht betekent nu eens stoppen, dan weer rennen. Een blad papier betekent soms ‘ik moet iets tekenen’, soms ‘ik moet iets schrijven’ maar soms ook ‘vouwen’ of ‘lezen’ of zelfs ‘in de prullenmand gooien’.


  Een dergelijke wereld met zijn verschillende, wijzigende betekenissen is erg verwarrend voor kinderen met autisme. Het veronderstelt dat je continu de context meeneemt in je betekenisverlening en dat is moeilijk voor kinderen met autisme. Het gevolg is dat veel zaken anders, niet of verkeerd begrepen worden.


  Telkens wanneer Yassin een glas gevuld met drank ziet, neemt hij het en drinkt het in één slok leeg. Met hem langs een terras lopen, is altijd een spannend avontuur en vader moet hem dan stevig bij de hand houden. Recepties, bezoekjes aan de buren en familiebijeenkomsten bezorgen Yassins ouders heel wat stress en vervelende opmerkingen (‘Kun je dat kind niet eens wat manieren leren?’). Yassin is niet ongemanierd. Hij ziet alleen niet in welke context je wel of niet een glas kunt leegdrinken. Nu eens mag het, dan weer niet, maar aan de glazen zelf kun je dit niet opmaken. Mogen of niet mogen zit immers vervat in de context. En die snapt Yassin niet.


  Er zijn twee soorten context: de waarneembare en de niet-waarneembare.


  De waarneembare context is de gegeven situatie, alles wat zichtbaar, hoorbaar of voelbaar is en wat de betekenis van een bepaalde waarneming beïnvloedt. Een opgestoken hand in de context van een man met een snor, een uniform en een pet midden op het kruispunt betekent iets heel anders dan een opgestoken hand van een leerling op een bank in de klas.


  De niet-waarneembare context is alles wat je je moet verbeelden bij een bepaalde waarneming: de context die niet gegeven is, maar die je er zelf aan moet toevoegen, bijvoorbeeld vanuit je geheugen. Een opgestoken hand van een persoon van wie je al een paar keer klappen hebt gekregen, zal een heel andere betekenis krijgen dan een opgestoken hand van iemand van wie je weet dat die heel vriendelijk is.


  Kinderen met autisme hebben het moeilijk met beide soorten context, maar vooral met de niet-waarneembare context vanwege hun tekortschietende verbeeldingsvermogen. Feitelijke en letterlijke betekenissen gaan hun goed af en het gaat prima als de dingen zijn wat ze zijn. Veel lastiger is voor hen datgene wat zou kunnen zijn, het zich voorstellen van wat mogelijk is.


  Contextblindheid en moeilijkheden in de omgang met anderen


  


  In autisme vallen de sociale tekorten het sterkst op omdat de contextafhankelijkheid van betekenissen vooral uitgesproken aanwezig is in het verlenen van betekenis aan het menselijk gedrag. Een traan betekent soms verdriet, maar soms ook plezier, soms pijn en soms zelfs een aanwijzing dat iemand uiensoep aan het maken is. Het gedrag van andere mensen begrijpen, lukt alleen maar als je verder kijkt dan de letterlijke details. Voor een brein dat letterlijk begrijpt, is een traan niets meer dan een druppel water. Om te begrijpen wat die druppel water betekent, dienen we rekening te houden met de context: de rest van het gelaat (Zie ik een glimlach? Een treurige mond?), geluid (Hoor ik lachen? Of huilen?) en tal van andere zaken (Zie ik een wond? Of uienschillen?). Betekent een opgestoken hand een begroeting, een bevel tot stoppen, een vraag of verzoek? Een zelfde menselijk gedrag kan ontzettend veel verschillende betekenissen hebben. Het achterhalen van de juiste betekenis veronderstelt een vermogen om rekening te houden met de context.


  Dieter reageert altijd angstig wanneer mensen in zijn omgeving hun stem verheffen. Vaak roept hij dan: ‘Maar ik doe toch niets fout!’ Voor Dieter heeft een luide stem maar één, vaste betekenis, namelijk boosheid. Dat iemand zijn stem kan verheffen om andere redenen, weet Dieter wel. Zijn moeder heeft het hem al meermaals uitgelegd: mensen roepen soms ook uit blijdschap, omdat ze ver afstaan van diegene met wie ze willen communiceren, uit enthousiasme, omdat ze schrikken. Die kennis is netjes opgeslagen in Dieters brein. Toch slaagt hij er niet in om, wanneer iemand zijn stem verheft, spontaan de context correct in te schatten om de juiste keuze te maken uit dit lijstje met vele betekenissen van roepen. Zijn moeder moet steeds weer uitleggen waarom iemand roept, soms moet ze die uitleg zelfs een paar keer herhalen opdat de angst zal wegebben bij Dieter.


  Wat het begrijpen van het menselijk gedrag extra moeilijk maakt, is dat je niet alleen rekening moet houden met de expliciete, waarneembare context (zoals uienschillen, een glimlach, wat we de persoon horen zeggen) maar ook met de impliciete, niet concreet waarneembare context: de binnenkant van de persoon (zijn gevoelens, ideeën, verlangens). Het in rekening brengen van die impliciete context vergt verbeelding, het vermogen om dingen te zien die je niet kunt zien, zaken te horen die je niet kunt horen. Die verbeelding ontbreekt grotendeels bij kinderen met autisme en daardoor is het voor hen erg moeilijk om bijvoorbeeld het verdriet te zien ‘achter’ de traan. Theory of mind, het vermogen om geestestoestanden toe te schrijven aan jezelf en de anderen, vergt dus contextgevoeligheid en verbeelding. Geestesblindheid (het niet zien van wat zich afspeelt in de geest van anderen) is eigenlijk een vorm van contextblindheid.


  Jasper is erg gericht op andere kinderen. Hij is geregeld zelfs de eerste om een verandering in de gelaatsuitdrukking van andere kinderen op te merken. Zijn oog voor details levert soms grappige opmerkingen op. Zo maakte hij eens de opmerking in de klas dat de wenkbrauwen van de leerkracht, toen hij ze fronste, ‘afgezakt moe waren’. De context van de gelaatsuitdrukkingen, de onzichtbare gevoelens en gedachten erachter, die zijn echter een mysterie voor Jasper. Daarom vraagt hij ook steeds waarom andere kinderen huilen of lachen. Zijn favoriete vraag is trouwens: ‘Waarom kijk jij zo?’


  Contextblindheid en moeilijkheden in de communicatie


  


  Context speelt eveneens een zeer belangrijke rol in de menselijke communicatie. De betekenis van wat mensen zeggen, is erg afhankelijk van de context. Als het voor de elfde dag op een rij pijpenstelen regent en iemand zegt ‘Mooi weertje weer vandaag!’, dan betekent dat in die context iets heel anders dan als het al een paar dagen mooi weer is. Kinderen met autisme vinden deze uitspraak in het geval van slecht weer totaal onbegrijpelijk en onzinnig. Wie moeilijkheden heeft om rekening te houden met de context begrijpt taal immers erg letterlijk.


  Jelle was met zijn klas op excursie naar een pretpark. Ze zaten met zijn allen in de bootjes die een tocht maken langs allerlei taferelen met elfjes. Aan het eind van de rit stapt iedereen uit, behalve… Jelle. Net voor de aankomst staat een bordje met ‘BLIJVEN ZITTEN’. Dat dit alleen geldt in de context van een bewegend bootje en niet meer in de context wanneer het bootje stilligt, was voor Jelle niet duidelijk.


  De betekenis van veel woorden is afhankelijk van de context. Het woord ‘bank’ betekent nu eens een zitmeubel, dan weer een financiële instelling. Uit onderzoek is gebleken dat kinderen met autisme bijvoorbeeld moeite hebben met het juist lezen en uitspreken van homografen. Dat zijn woorden die op dezelfde manier geschreven worden maar een verschillende betekenis én uitspraak hebben, zoals bedelen (kan gelezen worden als bédelen en bedélen). Voor een juiste uitspraak moeten we rekening houden met de context: sinds ze bij het Leger des Heils soep bedelen, hoeven minder mensen te bedelen.


  Nog moeilijker dan de waarneembare context in communicatie is de niet-waarneembare. Kinderen met autisme hebben op het vlak van communicatie niet alleen problemen met wat er gezegd wordt, maar vooral met wat er niet gezegd wordt. Wat niet gezegd wordt, maar wel bedoeld, is de impliciete context die we met onze verbeelding toevoegen aan wat we waarnemen. Het zijn de zogenaamde ‘verzwegen’ betekenissen. Lees bijvoorbeeld de volgende twee zinnen.


  Leen opende de deur en zag dat Jumper niet langer in zijn kooi was. Huilend liep ze naar haar moeder, die haar vertelde dat hij niet ver weg zou vliegen en dat hij wel zou terugkomen.


  Hoewel het niet expliciet vermeld wordt, ‘weet’ je dat Leen een kind is (en geen volwassene), een meisje (en geen jongen), dat Jumper een vogel is (en geen kat), dat Leen verdrietig is (en niet blij) en dat terugkomen betekent: weer naar het kooitje (en niet terug naar Australië). Deze zaken weet je omdat je informatie hebt toegevoegd aan wat er letterlijk stond. Rond deze twee zinnen heb je met je verbeelding een hele context, een samenhang geconstrueerd die niet gegeven was.


  Communicatie is een complex gegeven. We dienen niet alleen de woorden of zinnen te begrijpen, maar tevens de (sociale) wereld en de bedoelingen die achter de woorden verscholen zitten. Zonder die context is communicatie vaak erg onbegrijpelijk, verwarrend en mogelijks zelfs beangstigend.


  Aisha raakte in paniek toen de leerkracht in de klas aankondigde: ‘Volgende week gaan we allemaal naar de dierentuin!’ Wat hij niet letterlijk zei, maar wel bedoelde was: we gaan daar op bezoek en we keren ook weer terug. Die ‘onhoorbare’ context kon Aisha er niet bij denken en ze vreesde dus dat ze voor eeuwig en altijd naar de dierentuin moest.


  Als je wilt dat jouw kind jouw communicatie (beter) begrijpt, hanteer je dus het best een concrete en expliciete communicatie, waarbij je niets onuitgesproken laat en niets aan de verbeelding overlaat.Wat betekent ‘gedraag je nu eens!’? Dat vraagt flink wat verbeelding: om welk gedrag gaat het eigenlijk? Bovendien, zich gedragen is erg afhankelijk van de context. Wat in de ene situatie beleefd is, is dat in een andere juist niet. Zwijgen is zeer beleefd terwijl de leerkracht een uitleg geeft aan de klas, maar dan weer niet als die leerkracht jou een vraag stelt. Vage opdrachten als ‘gedraag je nu eens’ of ‘doe eens beleefd’ vermijd je beter bij een kind met autisme. Zelfs een schijnbaar concrete opdracht als ‘ga zitten’ is voor veel kinderen met autisme niet duidelijk genoeg omdat er te veel aan de verbeelding overgelaten wordt, bijvoorbeeld: ‘waar’ moet ik gaan zitten en voor ‘hoelang’. Veel gemakkelijker te begrijpen is: ‘Ga zitten op deze stoel (die je aanwijst) totdat ik terugkom.’ Door visuele communicatie te gebruiken, maak je het nog gemakkelijker voor jouw kind. Door beelden aan te reiken, hoeft er minder ‘verbeeld’ te worden. Een foto van het vakantiehuisje aan zee zegt veel meer dan ‘we gaan op vakantie naar zee’. Negatieve communicatie (zoals ‘nee!’, ‘stop daar nu mee’, ‘doe dat niet’) is het moeilijkst, niet alleen omdat het niet leuk is om die dingen te horen maar ook omdat het enorm veel onuitgesproken laat (wat moet je dan wel doen?). Daarom hanteren we het best alleen positieve communicatie.


  Contextblindheid en gebrek aan flexibiliteit


  


  Een ander gevolg van contextblindheid is de afhankelijkheid van bepaalde details. Stel dat je iemand ’s morgens thuis oppikt om samen ergens naartoe te gaan en in de woonkamer is een tafel gedekt: er staan borden, er ligt bestek. Vanuit de context (het is ochtend, we zouden meteen vertrekken, er is gedekt voor meer dan twee, enzovoort) heb je door dat de tafel op voorhand gedekt is voor later. Iemand die deze context niet kan plaatsen, zal wellicht denken dat van hem verwacht wordt dat hij gaat eten: borden en bestek zien, betekent immers dat men gaat eten. Dergelijke acontextuele, vaste koppelingen zijn typisch voor kinderen met autisme. Een gevolg hiervan is dat een wijziging of verandering in een of meerdere details tot verwarring en angst kan leiden. Een jongen met autisme wilde tijdens een zomerkamp niet naar het toilet gaan omdat alle wc’s op de kampplaats een zwarte zitting hadden en die thuis een witte. Hij herkende de wc’s op kamp niet als wc… zelfs al wezen allerlei andere zaken in de ruimte (zoals de rol met toiletpapier aan de muur en de wastafel) op de betekenis wc.


  Contextblindheid is ook verantwoordelijk voor het gebrek aan flexibiliteit in het gedrag van kinderen met autisme. Kinderen met autisme houden vast aan bepaalde gewoontes of gedragingen, ook al is dat niet gepast of niet nodig in een bepaalde context. Hun contextblindheid blijkt vaak uit hun gedrag. Na een bepaald televisieprogramma moet er gegeten worden, ook al is de context anders (kort na de middag op bezoek bij oma, moeder nam een videoband met het favoriete programma mee om het kind bezig te houden). Als je naar buiten gaat, dan doe je een jas aan, ook al is het snikheet.


  Kevin gaat met de trein op bezoek naar zijn oma. Net als zijn ouders de wagen willen starten om hem naar het station te brengen, merkt Kevin dat hij zijn mp3-speler vergeten is. Die ligt nog op zijn kamer. Hij mag die halen van moeder, maar moet zich wel haasten, want het is nipt om de trein nog te halen. Na drie minuten is Kevin nog steeds niet terug. Moeder gaat naar binnen en merkt dat Kevin net zijn pantoffels uitdoet om zijn schoenen weer aan te trekken. Hij had zijn pantoffels aangetrokken om naar boven te gaan, want dat is de regel in huis. Kevin kan op deze regel geen uitzondering maken als de context (hier van een gehaast vertrek) dat vereist. Uitzonderingen zijn voor hem, net als voor veel andere kinderen met autisme, een groot probleem.


  Ook het omgekeerde komt voor: het niet toepassen of stellen van een bepaald gedrag wanneer de context dat wel vereist maar toch verschilt van de aanleersituatie. Ook generalisatieproblemen (het toepassen van wat je geleerd hebt in meerdere, verschillende situaties) zijn een gevolg van contextblindheid.


  Koen is helemaal overstuur en weet niet wat te zeggen wanneer in de McDonald’s een serveerster reeds zijn bestelling komt opnemen terwijl hij nog in de wachtrij staat. Het is erg druk in de zaak en om het wachten te verkorten, zijn extra serveersters ingeschakeld die de bestellingen opnemen terwijl de mensen aanschuiven. Koen weigert echter zijn bestelling mee te delen, ook al weet hij al wat hij wil, want hij bestelt altijd hetzelfde. Hij kan pas bestellen wanneer hij vooraan in de rij staat, aan de toonbank.


  Contextblindheid maakt het kinderen met autisme niet alleen moeilijk om sociale situaties en communicatie te begrijpen, maar heeft een effect op het begrijpen van heel wat waarnemingen. Door zijn contextblindheid begrijpt jouw kind dingen, mensen en situaties niet zoals andere kinderen. Het opvoeden van een kind met autisme betekent nog meer dan voor andere kinderen verduidelijken en verhelderen van de juiste betekenissen.


  7 •• WELKE BEHANDELING IS DE BESTE VOOR MIJN KIND?


  Bij mijn kind is zopas de diagnose autisme gesteld. Wat is nu het beste voor hem: gewoon onderwijs of buitengewoon onderwijs?


  Is autisme te genezen?


  Mijn zoon heeft zeer veel stereotiep gedrag, geregeld driftbuien en hij weert contact af. Heeft medicatie zin bij hem?


  Op internet kom ik allerlei behandelingen voor autisme tegen: dolfijntherapie, vitamines, toegepaste gedragsanalyse, TEACCH, muziektherapie, Son-Rise, holdingtherapie, enzovoort. Welke behandeling kies ik het best voor mijn kind?


  Wanneer de diagnose eenmaal bij jouw kind is gesteld, wil je meteen weten: wat moet er gebeuren om mijn kind zo goed mogelijk te helpen, om zijn ontwikkeling en vaardigheden te stimuleren en om het autisme aan te pakken? In de rest van dit boek proberen we een aantal strategieën te bespreken waarmee je jouw kind, zijn gedrag thuis en jouw relatie en communicatie met hem kunt bevorderen. Wat we voorstellen, is geen behandeling van autisme, maar een beschrijving van de basisprincipes van een opvoeding die aangepast is aan het autisme van jouw kind. Omdat opvoeden communiceren is (jouw kind wegwijs maken in de wereld, zaken uitleggen, opdrachten geven, situaties verduidelijken is allemaal communicatie!) geven we vooral adviezen voor een aan autisme aangepaste communicatie: een concrete en visuele communicatie. Voor we dat doen, presenteren we eerst een overzicht van de verschillende behandelmogelijkheden voor autisme, hun mogelijkheden en beperkingen. De lijst van therapieen en behandelingen voor autisme is eindeloos. Het is onmogelijk ze allemaal te beschrijven en te evalueren. Elk jaar komen er weer nieuwe behandelingen op de markt en verdwijnen er. Wat we wel kunnen, is een kader aanreiken waarmee je kritisch kunt oordelen over het aanbod van behandelingen en therapieën.


  Wie moet er behandeld worden?


  We schreven eerder al over het onderscheid tussen een stoornis en een handicap. Autisme is wel een stoornis, maar dat betekent niet dat het in alle situaties beperkingen of negatieve effecten veroorzaakt. Die beperkingen zijn geen rechtstreeks gevolg van de stoornis, wel van de combinatie omgeving + stoornis. De stoornis autisme is tot op heden niet te genezen, ondanks de beloftes die je soms kunt lezen in boeken en vooral op websites. Jouw kind zal dus altijd autisme hebben. Dat is misschien hard om te lezen, maar je vecht beter niet tegen windmolens. Jouw kind zal dus steeds autistische reacties en gedragingen vertonen. Wetenschappelijk onderzoek, waarbij kinderen met autisme gevolgd werden tot in de volwassenheid, heeft aangetoond dat de autismekenmerken niet verdwijnen.


  Er is evenwel ook goed nieuws. Datzelfde onderzoek heeft ook aangetoond dat, op voorwaarde van een aangepaste stimulering en een aangepaste omgeving, de negatieve effecten van autisme en de beperkingen die eruit voortvloeien sterk verminderd kunnen worden. Met andere woorden: we kunnen de stoornis van autisme niet wegnemen, maar wel de beperkingen en de handicap verminderen. Volwassenen met autisme die succes hebben in het leven, zoals Temple Grandin, zijn niet minder autistisch dan toen ze kind waren. Wel hebben ze allerlei overlevingsvaardigheden en trucjes aangeleerd om de beperkingen van autisme te omzeilen of te overwinnen. En ze hebben het geluk gehad van een omgeving die door allerlei aanpassingen en hulpmiddelen eveneens de negatieve gevolgen van hun autisme beperkte. Omdat de handicap van autisme het gevolg is van zowel de stoornis als de omgeving, betekent het aanpakken van autisme dubbel werk: zowel de omgeving als het kind veranderen. Veel behandelingen en therapieën zijn uitsluitend gericht op het veranderen van het kind: ze proberen de autistische gedragingen te verminderen en andere, meer aangepaste gedragingen aan te leren. Op zich is daar niets op tegen, maar het legt wel alle druk op het kind en het maakt het kind alleen verantwoordelijk voor de moeilijkheden. Echt fair tegenover het kind is dat niet: de zwakkere moet zich aanpassen aan de sterkere. Vergeet ook niet dat jouw kind zich al harder moet inspannen dan andere kinderen om te overleven.


  Daarom pleiten we in eerste instantie voor aanpassingen in de omgeving. Een aan autisme aangepaste omgeving noemen we een autismevriendelijke omgeving. Een autismevriendelijke omgeving zorgt ervoor dat jouw kind minder stress heeft, minder in de war is, minder angstig is en zich beter in zijn vel voelt zitten. Dit zijn de voorwaarden waaraan worden voldaan opdat jouw kind openstaat voor het aanleren van nieuwe vaardigheden en gedrag. Niemand, ook geen kind met autisme, leert bij in stressvolle en verwarrende omstandigheden. Een aangepast opvoedingsklimaat bevordert de ontwikkeling van jouw kind. Dus: eerst de omgeving veranderen, dan pas het kind.


  In volgorde van belangrijkheid zou je de aanpak van autisme als volgt kunnen samenvatten:


  –het aanpassen van de omgeving: een autismevriendelijk opvoedingsen onderwijsklimaat;


  –het kind functionele levensvaardigheden aanleren. We hebben het dan niet alleen over communicatie, zelfredzaamheid, vrijetijdsvaardigheden, sociale vaardigheden en vaardigheden voor op school (of later het werk), maar ook over allerlei compenserende vaardigheden en het leren gebruiken van hulpmiddelen (te vergelijken met bijvoorbeeld braille voor blinden of een hoorapparaat voor slechthorenden);


  –specifieke behandelingen en therapieën voor:


  •het aanpakken van specifieke autistische problemen, zoals stereotiep gedrag en rituelen;


  •het aanpakken van niet-autismespecifieke problemen, zoals slaapproblemen, eetproblemen of problemen met de zindelijkheid.


  Uiteraard is het belangrijk om niet alleen aan het kind met autisme te denken, maar ook aan de omgeving: ook jij als ouder, de broers en zussen van jouw kind, en zijn leerkracht kunnen best ondersteuning gebruiken.


  Een autismevriendelijke opvoeding: verhelderen


  De behandeling en aanpak van autisme begint dus bij het creëren van een autismevriendelijk klimaat. Uitgangspunt bij een autismevriendelijke opvoeding is niet het gedrag van jouw kind maar zijn stoornis in de informatieverwerking. Kinderen met autisme ontwikkelen zich anders en gedragen zich anders omdat ze de wereld om hen heen anders waarnemen, anders begrijpen en anders ervaren. Vanwege hun contextblindheid hebben ze grote moeite met betekenisverlening. De wereld is daarom voor hen vaak onbegrijpelijk, onoverzichtelijk, onvoorspelbaar en dus ook bedreigend en onveilig. Om jouw kind te helpen zich te ontwikkelen en deel te nemen aan de wereld, vertrek je het best van zijn moeilijkheden om de wereld te begrijpen. Jouw kind rekent erop dat de omgeving duidelijk, voorspelbaar en helder is en dat jij er de samenhang in aanbrengt die hij zelf niet kan zien. Verheldering is het sleutelwoord in het aanpassen van de omgeving. Dikwijls is te lezen dat kinderen met autisme structuur nodig hebben of een gestructureerde opvoeding. We verkiezen evenwel het woord ‘verheldering’ (of verduidelijking) boven het vaker genoemde structuur, omdat daarmee veel beter de specifieke nood van kinderen met autisme wordt weergegeven (kinderen met ADHD hebben bijvoorbeeld ook structuur nodig). Bovendien wordt hiermee het misverstand vermeden dat zegt dat je met autistische kinderen het best alles op hetzelfde moment, op dezelfde plaats en in dezelfde volgorde doet. Wat we bedoelen met verheldering is dat voorwerpen, situaties, personen en handelingen zo duidelijk worden gemaakt dat jouw kind moeiteloos zijn weg kan vinden in allerlei dagelijkse situaties en activiteiten, zoals eten, wassen, spelen, contact met anderen en naar school gaan.


  Verhelderen betekent dat je die zaken die jouw kind niet, moeilijk of anders begrijpt, gaat verduidelijken via concrete communicatie. Zaken als: Wat gaat er gebeuren? Wat mag of moet ik doen? Hoe doe ik iets? Wat is gepast gedrag in een bepaalde situatie? Hoe houd ik mezelf bezig zonder anderen te storen? Abstracte begrippen zoals ruimte, tijd en sociale regels worden zo concreet gemaakt dat jouw kind geen verbeelding nodig heeft om de betekenissen ervan te vatten. Verderop in dit boek leggen we uit hoe je dit doet. Voorbeelden van concrete communicatie zijn: tijdsplannen, stappenplannen, aangepast leer- en spelmateriaal, activiteiten met een duidelijk begin en einde (zogenaamde ‘gesloten activiteiten’), zandlopers of andere timers, keuzeborden voor de vrije tijd, sociale leerverhalen voor het verhelderen van gewenst sociaal gedrag.


  Gewoon onderwijs of aangepast onderwijs?


  


  Als een aangepaste omgeving zo belangrijk is, rijst de vraag of gewoon onderwijs wel een goede zaak is voor jouw kind. Hierop is geen algemeen antwoord te geven. Elk kind met autisme is uniek. Sommige kinderen met autisme gedijen goed in een gewone klas, al dan niet met extra ondersteuning van bijvoorbeeld een revalidatiecentrum of gon-begeleiding. Gon-begeleiding bestaat erin dat professionelen uit het buitengewoon onderwijs een aantal uren per week (doorgaans twee uur) een kind met autisme in het gewoon onderwijs en zijn leerkracht komen ondersteunen. Andere kinderen overleven nauwelijks in het gewoon onderwijs of hun gedrag is van die aard dat klasgenoten en leerkracht hen niet overleven. Zij hebben, al dan niet tijdelijk, wél baat bij gespecialiseerd onderwijs, eventueel zelfs onderwijs specifiek voor kinderen met autisme, de zogenaamde autiklas. Of een kind met autisme mee kan in het gewoon onderwijs hangt niet alleen af van zijn gedrag en mogelijkheden, maar eveneens van de bereidheid van de school om specifieke aanpassingen te doen en hun mogelijkheden en beperkingen hierin. Die aanpassingen hoeven niet steeds drastisch te zijn of beperkend voor de andere kinderen. Een aangepaste, concrete stijl van communiceren, kan al heel wat problemen voorkomen en het jouw kind gemakkelijker maken om mee te doen met klassikale activiteiten. Niet alleen jouw kind maar ook andere kinderen in de klas zullen daar baat bij hebben. Belangrijk is ook dat de school jouw kind niet ziet als een probleem, maar als een uitdaging en een kans. Er bestaan boeken voor leerkrachten met informatie en tips voor het omgaan met autistische leerlingen in het gewoon onderwijs (zoals Voor alle duidelijkheid, zie literatuursuggesties) en leerkrachten kunnen zich bij diverse organisaties bijscholen over autisme.


  Leren overleven


  


  Pas wanneer de omgeving autismevriendelijk en dus veilig is, is een kind of jongere in staat om nieuwe vaardigheden en kennis aan te leren. Bij jongere kinderen en kinderen met een verstandelijke beperking ligt de nadruk op het aanleren van dagelijkse functionele vaardigheden, vooral communicatieve vaardigheden (zoals hulp leren vragen, om voedsel of drank leren vragen, kiezen) en vaardigheden die de zelfredzaamheid betreffen (eten, aankleden, zindelijkheid). Hierbij wordt gebruikgemaakt van gedragsprincipes (het uitlokken en belonen van het gewenste gedrag) maar ook van hulpmiddelen en aanpassingen die het gewenste gedrag gemakkelijker maken voor het kind (bijvoorbeeld hulp leren vragen door middel van een kaartje of voorwerp, schoenen met velcrosluiting (klittenband) in plaats van veters). Omdat sommige kinderen met autisme wat minder gevoelig zijn voor sociale beloningen (een glimlach, ‘bravo’ en ‘goed gedaan!’) kan het belangrijk zijn om extra beloningen in te schakelen, zoals het aanbieden van een favoriete activiteit na de inspanning. Zoals echter voor elk ander kind geldt, zijn ook bij kinderen met autisme succeservaringen de belangrijkste bron van motivatie voor het aanleren van nieuw gedrag. Wil je jouw kind succes laten hebben bij het aanleren van nieuwe vaardigheden (en daardoor heb je als ouder zelf ook succes natuurlijk), leg dan de lat niet te hoog voor jouw kind. Deel moeilijke activiteiten op in kleine stukjes en begin met de gemakkelijkste stap. We vergeten doorgaans dat wat we één handeling noemen uit heel veel deelstappen bestaat. Wil je jouw kind leren om zijn broek zelfstandig aan te trekken, help hem dan bij alle stappen behalve het omhoogtrekken van de broek vanaf de knieën tot de heup. Dat is de gemakkelijkste stap in het aantrekken van een broek en de kans is groot dat jouw kind dit snel zelf kan, waardoor je sneller kunt belonen. Gebruik ook de voorkeuren en interesses van jouw kind, zelfs al zijn het autistische interesses, als motivatie. Als je jouw kind iets wilt leren vragen, zal hij dat sneller leren voor zijn favoriete drankje dan voor iets wat hij niet graag heeft.


  Bij oudere kinderen en kinderen met betere verstandelijke mogelijkheden komt er naast de functionele alledaagse handelingen ook nadruk te liggen op cognitieve vaardigheden, vooral sociaal-cognitieve en probleemoplossende vaardigheden. Denk daarbij aan leren herkennen en benoemen van gevoelens, het zelfstandig aanpakken van huiswerk of het leren omgaan met frustraties. Ook hierbij worden het best compenserende hulpmiddelen ingeschakeld, zoals stappenplannen of sociale leerverhalen, die kinderen met autisme op een heel concrete manier sociale situaties en het daarin gewenste gedrag verduidelijken.


  Sander vertelt als hij thuiskomt nooit spontaan iets over school. Op de vraag ‘Wat heb je vandaag op school gedaan?’ antwoordt hij altijd stereotiep: ‘Tekenen en schrijven.’ Om het vertellen over school te vergemakkelijken, heeft de leerkracht een blad gemaakt met daarop teke ningen van de meest voorkomende schoolse activiteiten: lezen, rekenen, tekenen, knutselen, gymmen, enzovoort. Aan het eind van de dag zet Sander samen met de leerkracht een kruisje bij alles wat hij die dag gedaan heeft. Als Sander thuiskomt, haalt moeder het blad uit zijn schooltas. Met de visuele ondersteuning van het blad kan Sander gemakkelijker vertellen over wat hij op school deed. Door het blad kan moeder ook meer concrete en gerichte vragen stellen die voor Sander gemakkelijker zijn dan de open vraag ‘Wat heb je vandaag gedaan?’


  Bij begaafde kinderen wordt meestal de nadruk gelegd op het aanleren van sociale vaardigheden. Dat is nodig, maar ook bij hen is het van groot belang te werken aan andere functionele vaardigheden die hun leeftijdsgenoten doorgaans spontaan en zonder leerinspanningen verwerven, zoals vrijetijdsvaardigheden.


  Als ouder kun je jouw kind helpen bij het aanleren van al deze vaardigheden, maar een belangrijke taak is hier weggelegd voor de school. Veel van de vermelde functionele vaardigheden worden jammer genoeg niet aangeleerd in het gewoon onderwijs, zeker niet vanaf de lagereschoolleeftijd. Een revalidatiecentrum of buitengewoon onderwijs kan dan een grote hulp betekenen.


  Omdat alle kinderen met autisme verschillend zijn, bestaat er geen standaardprogramma voor het aanleren van functionele vaardigheden. Leerprogramma’s dienen aangepast te worden aan het kind en niet omgekeerd. Welke leerdoelen voor jouw kind belangrijk zijn, moet blijken uit de diagnose. Een goede diagnose vertelt niet alleen dat jouw kind autisme heeft, maar ook waaraan gewerkt kan worden. Een goede school of een goed behandelcentrum biedt leerprogramma’s op maat aan en werkt samen met de ouders in het opstellen van het leerprogramma. Een belangrijk aandachtspunt bij het aanleren van vaardigheden op school of in een behandelcentrum is de generalisatie naar het echte leven buiten de trainingssituatie. Een kind met autisme heeft er niet veel aan om hulp te leren vragen of zijn tanden te leren poetsen als hij dat alleen kan in het therapielokaal of op school.


  Bij het kiezen van een school of behandelcentrum kun je de volgende vragen stellen:


  •Welke ervaring heeft men met kinderen met autisme en met de specifieke leermethoden voor kinderen met autisme?


  •Krijgen alle kinderen hetzelfde programma of worden programma’s aangepast aan de individuele noden, mogelijkheden en beperkingen van de kinderen?


  •Wie stelt het leerprogramma op? En op basis waarvan?


  •In welke mate heb je als ouder inspraak in het programma? Mag je meebeslissen over de leerdoelen?


  •Wordt het leerprogramma op schrift gesteld? Krijg je als ouder daar een kopie van of krijg je inzage in het leerprogramma?


  •Worden de vorderingen van jouw kind bijgehouden? Hoe? Hoe dikwijls en hoe krijg je verslag van de vorderingen van jouw kind?


  •Hoe werkt men aan de toepassing van de aangeleerde vaardigheden in het echte leven?


  Samenwerking tussen school/behandelcentrum en jullie als ouders is essentieel voor het bevorderen van de ontwikkeling van jouw kind. Om die samenwerking concreet te maken en de informatie over jouw kind systematisch te delen en niet in een losse babbel, kun je gebruikmaken van de werkmap Beter samen: samenwerking tussen ouders en dienstverleners creëert kwaliteit (zie literatuursuggesties; deze werkmap is ook gratis te downloaden van de website van de oudervereniging, Vlaamse Vereniging Autisme).


  Succestherapieën: niet alles geloven wat ze beloven!


  Er zijn heel wat specifieke autismebehandelingen en zogenaamde therapieën voor autisme op de markt. Ze zijn vooral te vinden op internet. Af en toe halen bepaalde behandelingen ook de media.


  Naast de meer traditionele en ‘reguliere’ behandelingen, zoals logopedie, kinesitherapie, speltraining en socialevaardigheidstraining, zijn er heel wat zogenaamde ‘alternatieve’ therapieën op de markt. Ze zijn meestal gebaseerd op een oorzakelijke theorie van autisme die niet of onvoldoende bewezen is. Deze therapieën beloven nogal eens genezing en als ze dat niet doen, pakken ze zeker uit met spectaculaire beloftes. Die worden doorgaans gestaafd met succesverhalen in boeken, artikelen of getuigenissen op internet: kinderen met autisme zouden na de behandeling hun autisme overwonnen hebben, een normaal of hoog IQ bereiken, naar het gewoon onderwijs gaan, vrienden hebben, geen gedragsmoeilijkheden meer vertonen, spectaculaire vooruitgang boeken of zelfs ‘normaal’ worden en een succesvolle levenscarrière hebben. Soms wordt zelfs letterlijk het woord ‘mirakel’ gebruikt. Het is moeilijk om niet geraakt te worden door sommige van de verhalen. Zelfs al weet je als ouder dat autisme niet te genezen is, je blijft hopen op een mirakel of ten minste een happy end. Alternatieve therapieën spelen handig in op die hoop.


  De meeste van deze alternatieve therapieën kunnen evenwel geen wetenschappelijke bewijzen aanleveren voor de effecten die ze claimen. Van de weinige behandelingen die wetenschappelijk onderzocht zijn, blijken de daadwerkelijke resultaten veel minder rooskleurig dan de beloftes die gedaan worden. Van sommige behandelingen is zelfs vastgesteld dat ze ronduit geen enkel effect hebben, van andere zijn daarenboven gevaarlijke neveneffecten aangetoond. Wat in elk geval zeker is, is dat geen enkele behandeling een positief effect heeft bij alle kinderen met autisme. Evenmin is het zo dat een behandeling die succes heeft bij één of enkele kinderen met autisme, daarom meteen ook goed is voor andere kinderen. Sommige behandelingen zullen een effect hebben bij sommige kinderen, maar niet bij andere. Vergelijk het met medicijnen: zelfs medicijnen met een degelijke reputatie en ondersteund door wetenschappelijk onderzoek, zoals antidepressiva, helpen niet bij iedereen en zijn zelfs schadelijk voor sommige mensen. Zo zijn er behandelingen die een dermate grote druk leggen op het kind dat het er oververmoeid, depressief of agressief van kan worden. Van bepaalde diëten is bekend dat ze tot ernstige voedingstekorten kunnen leiden en bepaalde vitaminepreparaten kunnen leiden tot een vergiftiging. Het argument ‘baat het niet, dan schaadt het niet’ is inzake autismebehandelingen geen goede raadgever!


  Wetenschappelijk onderzoek naar de effecten van een behandeling is moeilijk en duur en daarom erg schaars. Er is dringend nood aan meer wetenschappelijk onderzoek van de behandelingen voor autisme. Het ontbreken van controle en toezicht op dergelijke behandelingen is een beetje bizar. Voor ongeveer elk product dat je in de supermarkt kunt kopen, van tandpasta tot margarine, zijn er tientallen regels en criteria inzake hygiëne, veiligheid of doseringen. De ingrediënten moeten volgens nauwgezette regels vermeld worden. Op allerlei producten moeten waarschuwingen staan. Er bestaan controlecommissies van de overheid en consumentenorganisaties voeren ook uitgebreide tests uit op zowat alles wat je kunt kopen. Als het echter om behandelingen van kinderen met problemen gaat, ontbreekt elk toezicht, elke controle of evaluatie. Om het even wie kan een bedrijfje, centrum of bureau oprichten en de eerste de beste behandeling voor autisme aanbieden. Het is, gezien de bedragen die ouders voor sommige behandelingen moeten betalen, een erg lucratieve business geworden. Zeker sinds de invoering door de overheid van persoonsgebonden budgetten, waarmee je als ouder of als persoon met een handicap vrij behandelingen en zorg kunt inkopen. Het is niet toevallig dat een aantal dure behandelingen die twintig jaar geleden al gepromoot werden maar daarna minder succes hadden (zoals dolfijntherapie en Son-Rise) recentelijk weer de kop opstaken.


  De weinige effectstudies van autismebehandelingen hebben wel alvast een paar richtlijnen voortgebracht. De kans op positieve effecten van een behandeling vergroot naarmate:


  •de behandeling gebaseerd is op een uitgebreid onderzoek van de noden, beperkingen en mogelijkheden van het kind en zich daar ook aan aanpast; dit noemen we geïndividualiseerde programma’s;


  •de behandeling de ouders actief betrekt bij het bepalen van de doelstellingen en het evalueren ervan;


  •de behandeling niet alleen mikt op het verminderen van autisme maar vooral op het aanleren van vaardigheden;


  •de behandeling ingebed wordt in een klimaat van voorspelbaarheid en duidelijkheid voor het kind.


  Als ouder kijk je het best ook niet alleen naar de effecten die beloofd worden bij het kind, maar eveneens naar allerlei neveneffecten op jezelf, de rest van het gezin en je financiën. Bepaalde programma’s voor vroegbehandeling van autisme vereisen dat de ouder of iemand anders veertig uur per week intensief werkt met het kind. Dit betekent een hele belasting voor het gezinsleven! (Overigens heeft onderzoek aangetoond dat dezelfde effecten bereikt kunnen worden met slechts twintig uur. De veertig uur zijn evenwel financieel interessanter voor de aanbieders van dergelijke programma’s.) Bepaalde behandelingen zijn ook erg duur en soms kan een goedkoper en zelfs leuker alternatief misschien hetzelfde effect hebben. Je kunt in het zwembad in de buurt ook intensief bezig zijn met jouw kind, ook zonder dolfijnen. Gewoon wat vaker vette vis op het menu is goedkoper dan sommige pakketten met visolie. En samen met jouw kind fietsen of sporten, zorgt eveneens voor de nodige productie van bepaalde stoffen in de hersenen die helpen om spanning, stress en agressie tegen te gaan. Het is gebleken dat het effect van de meeste behandelingen weinig of niets te maken heeft met de specifieke methode die wordt gebruikt, maar alles met het feit dat je bezig bent met het kind en hem stimuleert.


  Een gouden raad inzake alternatieve therapieën: geloof niet alles wat ze beloven! Informeer je grondig vooraleer je ingaat op een bepaalde behandeling of therapie voor jouw kind. Hieronder staat een lijst met vragen die je kunt stellen. Krijg je geen antwoord op bepaalde vragen, wimpelt men jouw vragen weg met de boodschap dat je moet vertrouwen op de effectiviteit van de behandeling omdat die anders geen effect heeft of krijg je een onvolledig of onbevredigend antwoord, ga dan niet in op de behandeling.


  
    Vragen staat vrij:


    •Is de behandeling gebaseerd op een degelijke kennis van autisme? Wordt de ‘theorie’ achter de behandeling ondersteund door wetenschappelijk onderzoek?


    •Welk effect of welke effecten worden beloofd? Zijn de beloftes realistisch of spectaculair?


    •Zijn die effecten wetenschappelijk onderzocht? Waar vind je publicaties over dat onderzoek?


    •Wordt rekening gehouden met het diagnostisch verslag van jouw kind en met jouw informatie over het kind? Wordt eerst onderzoek gedaan bij jouw kind om de behandeling af te stemmen op zijn unieke tekorten en mogelijkheden?


    •Wordt alleen naar de problemen van jouw kind gekeken of houdt men ook rekening met zijn sterke kanten en zo ja, op welke manier?


    •Mag je kind af en toe ook eens autistisch zijn in de behandeling?


    •Geeft men duidelijk aan bij welke kinderen de behandeling effect heeft en bij welke niet? En waarom? (Als wordt gezegd dat het bij alle kinderen werkt, vraag dan zelfs niet meer door! Ga zeker niet in op het aanbod.)


    •Krijg je op voorhand een gedetailleerde beschrijving van de behandeling? Wat gaat men doen met jouw kind? Hoe vaak? Hoelang? Hoe?


    •Is men bereid samen te werken met andere professionelen die reeds met jouw kind werken? (Wees erg op je hoede als je gevraagd wordt alle lopende behandelingen stop te zetten!)


    •Wat is jouw rol als ouder? Heb je inspraak in de behandeling?


    •Hoe en wanneer zullen de effecten van de behandeling worden geëvalueerd? Zijn er ook tussentijdse evaluaties? Wanneer? Word je als ouder betrokken in die evaluaties?


    •Wie meet de effecten? Zijn er ook onafhankelijke effectmetingen, dat wil zeggen dat niet de behandelaar maar een extern iemand de effecten controleert?


    •Wordt er ook gekeken naar de effecten in het echte leven? Wordt het kind ook zelfstandiger in een aantal activiteiten of blijft het afhankelijk van de therapeut, behandelaar of methode?


    •Hoeveel kost de behandeling? Is die kostprijs te verantwoorden? En is het prijskaartje in verhouding tot de resultaten die worden beloofd?


    •Welke belasting legt de behandeling op jouw kind en eventueel op andere gezinsleden?

  


  Medicatie


  Wat geldt voor onderwijs en allerlei behandelingen, geldt eveneens voor medicatie: er is geen algemene regel. Medicatie kan nuttig zijn bij bepaalde kinderen of gedurende bepaalde perioden en totaal overbodig bij andere kinderen of op andere momenten. In ieder geval bestaat er geen ‘medicament voor autisme’ en medicatie leidt niet tot een ‘genezing’ van autisme. Wel kan medicatie bepaalde problemen verminderen die soms voorkomen bij kinderen en jongeren met autisme. Het betreft dan niet zozeer de kenmerkende autistische problemen (in contact, communicatie en verbeelding), maar zogenaamde secundaire problemen zoals agressie, angsten, depressie, dwangmatigheden, zelfverwonding, eetproblemen, slaapproblemen, overbeweeglijkheid en concentratieproblemen. Dat betekent niet dat medicatie de eerste keuze moet zijn als je kind een of meerdere van deze problemen heeft. Veel van deze problemen kunnen het best verholpen worden door aanpassingen in de omgeving, een meer doorgedreven autismebenadering en het verhogen van voorspelbaarheid, rust en regelmaat. Soms volstaat echter een pedagogische aanpak niet of slaat deze niet aan, omdat het kind zo opgeslorpt wordt door deze problemen dat het onvoldoende open kan staan voor allerlei opvoedkundige maatregelen en tussenkomsten.


  Er bestaat geen autismespecifieke medicatie. De medicijnen die voorgeschreven worden aan kinderen en jongeren met autisme zijn de medicijnen die eveneens gebruikt worden voor dezelfde problemen bij andere stoornissen en aandoeningen.


  De bij autisme meest gebruikte geneesmiddelen zijn:


  •Bij gedragsproblemen zoals agressie, zelfverwonding, tics: middelen tegen psychose, de zogenaamde antipsychotica, vooral de nieuwere zogenaamde atypische antipsychotica, zoals risperidone (Risperdal®) of olanzapine (Zyprexa®).


  •Bij depressie, angsten en overmatig rigide en dwangmatig gedrag: antidepressiva, vooral de zogenaamde selectieve serotonine heropnameremmers (SSRI’s) zoals fluoxetine (Prozac®), fluvoxamine (Fevarin®) en sertraline (Zoloft®).


  •Bij hyperactiviteit en aandachts- en concentratieproblemen: de middelen die eveneens gebruikt worden bij ADHD, vooral de stimulantia zoals methylfenidaat (Rilatine/Ritalin® of Concerta®), het nieuwe atomoxetine (Strattera®) en soms ook clonidine (Dixarit®).


  Een aantal kinderen met autisme heeft ook epilepsie. Voor hen zijn er de bekende middelen tegen epilepsie, zoals carbamazepine (Tegretol®) en valproïnezuur (Depakine®).


  Wanneer de arts geneesmiddelen voorstelt voor jouw kind, vraag dan naar de effecten én de neveneffecten of bijwerkingen. Hoewel een positieve werking van de bovenstaande middelen aangetoond is in onderzoek, hebben zij – net als elk medicijn – ook nevenwerkingen. Zo zijn bekende nevenwerkingen van de antipsychotica zoals risperidone slaperigheid en gewichtstoename. Lees aandachtig de bijsluiter en houd de effecten van medicatie bij jouw kind goed in de gaten, want het is bekend dat kinderen met autisme soms erg ongewoon kunnen reageren op bepaalde middelen. Soms heeft medicatie bij hen zelfs het omgekeerde effect van wat beoogd wordt. Sommige kinderen met autisme kunnen bijvoorbeeld juist heel onrustig worden van medicatie die bedoeld is om te kalmeren. Ook de combinatie van medicijnen kan problemen geven. Of het ene geneesmiddel kan de werking van een ander verminderen. De dosis moet heel voorzichtig en individueel bepaald worden. Merkwaardig maar waar: soms heeft een lagere dosis een beter effect dan een hogere dosis. Sommige geneesmiddelen geven pas een effect na enkele weken. Ga zeker niet zelf experimenteren met de dosering. Bij bepaalde medicatie is het niet zonder gevaar als ze plotseling wordt stopgezet. Elke verandering in dosering gebeurt dus het best in overleg met de arts. Regelmatige controle door de arts is eveneens een noodzaak. Probeer een arts te vinden die de literatuur over medicatie bij autisme goed opvolgt, of vraag jouw huidige arts om dat te doen. Houd zelf ook de effecten van medicatie op jouw kind bij.


  Wat allerlei diëten, vitaminekuren (zoals vitamine B6) en voedingssupplementen (de omega-3- en omega-6-vetzuren in visolie) betreft, kunnen we heel kort zijn: er is bij kinderen met autisme nog onvoldoende onderzoek geweest dat deze rechtvaardigt. Raadpleeg een arts voor je begint te experimenteren met voeding of voedingssupplementen, want dit is niet zonder gevaar.


  Professionele hulpverlening


  Het aanbod van professionele hulpverlening aan kinderen met autisme en hun ouders is erg groot en zeer divers. Aan het eind van het diagnostisch proces krijgen ouders doorgaans adviezen en worden ze doorverwezen naar een of meerdere voorzieningen, centra of vormen van onderwijs. Indien dat niet gebeurt, vraag er dan naar.


  Naast scholen voor buitengewoon of speciaal onderwijs zijn er heel wat voorzieningen die jouw kind kunnen ondersteunen in zijn ontwikkeling of hem kunnen helpen bij zijn moeilijkheden. Hierbij valt te denken aan onder andere thuisbegeleiding, revalidatiecentra, (semi-) internaten, centra voor geestelijke gezondheidszorg, medische kinderdagverblijven, individuele psychotherapie, socialevaardigheidsgroepen, psychiatrische voorzieningen en centra voor leerlingenbegeleiding. Op de website van het Steunpunt Expertise Netwerken vind je een sociale kaart met allerlei voorzieningen en scholen die een specifiek aanbod hebben voor kinderen en jongeren met autisme (zie nuttige adressen en links). De sociale kaart is eveneens beschikbaar via de website van de oudervereniging, Vlaamse Vereniging Autisme. In Nederland kan de oudervereniging (NVA: Nederlandse Vereniging voor Autisme) je nuttige informatie geven over professionele ondersteuning.


  Informeer je over het aanbod van professionele ondersteuning. Vraag wat men jou en jouw kind kan bieden, hoe er concreet gewerkt wordt, wat de kostprijs is en vooral of en hoe men met jou wil samenwerken. Informeren bij andere ouders wat hun ervaringen zijn met een bepaalde vorm van professionele ondersteuning kan je helpen om een keuze te maken uit het aanbod.


  Omdat de professionele hulpverlening de snelle en spectaculaire stijging in het aantal diagnoses niet kan bijbenen, zijn er voor sommige vormen van autismespecifieke hulpverlening wachtlijsten. Dat is een spijtige zaak, maar ook het niet-autismespecifieke aanbod kan mogelijkheden bevatten voor jouw kind, tenminste als men daar openstaat voor autisme, wil samenwerken met de ouders en creatief genoeg is om zich aan te passen aan jouw kind.


  Netwerken: ook anderen kunnen helpen


  Professionele hulpverlening kan heel wat ondersteuning bieden maar is niet zaligmakend. Er zijn grenzen aan wat professionelen kunnen bereiken met jouw kind. Een kind met autisme kan dankzij professionele ondersteuning heel wat leren, maar het zal steeds wel een buitenbeentje blijven en dus moeilijker zijn plekje vinden in de maatschappij. Men kan jouw kind wel voorbereiden op de maatschappij maar daarom is de maatschappij nog niet voorbereid op jouw kind. Professionele ondersteuning rendeert alleen als de maatschappij zich ook openstelt voor jouw kind. Bovendien is het aanbod van professionele ondersteuning beperkt: er zijn dikwijls wachtlijsten en niet alles kan aangeboden worden. Men kan jouw kind wel een aantal sociale vaardigheden aanleren zodat hij gemakkelijker aansluiting vindt bij leeftijdsgenoten in de sportclub, maar men zal waarschijnlijk niet met jouw kind meegaan naar die sportclub. Bovendien willen kinderen met autisme in hun sociale netwerk niet alleen hulpverleners maar ook zogenaamd ‘gewone’ mensen. Wat zou je ervan denken als jouw contacten beperkt zouden blijven tot opvoeders, pedagogen, therapeuten en artsen? Kinderen met autisme hebben ook nood aan vrienden en kennissen in hun nabije omgeving: iemand die met hen wil spelen, sporten of op stap gaan, een speciale buddy die hen ondersteunt bij deelname aan allerlei sociale activiteiten.


  Allemaal redenen om niet alleen uit te kijken naar professionele ondersteuning, maar ook ‘gewone’ mensen te betrekken bij de ondersteuning van jouw kind. Ook het natuurlijke sociale netwerk heeft wat te bieden: familie, mensen uit de buurt, vrienden en kennissen. Werken aan een netwerk voor jouw kind heeft verschillende voordelen. Je kind en jijzelf raken minder geïsoleerd. Jouw kind leert relaties aangaan met ‘gewone’ mensen. De omgeving leert met autisme om te gaan en er meer begrip voor te hebben. Als ouder krijg je wat meer tijd voor je eigen activiteiten en contacten. Enkele voorbeelden:


  –Iemand die dezelfde hobby of interesse heeft als jouw kind, bijvoorbeeld treinen, ondersteunt hem bij de deelname aan de activiteiten van een lokale hobbyclub voor modelbouw van treinen;


  –Een alleenstaande die in de buurt van de voorziening woont waar jouw kind verblijft, neemt hem regelmatig eens mee voor een wandeling of fietstocht;


  –Een buurvrouw gaat samen met jouw kind winkelen;


  –Een vrijwilliger gaat elke woensdagmiddag met jouw kind zwemmen;


  –Een gepensioneerde die graag met de wagen rijdt, brengt jouw kind naar en van school, zodat jouw kind gespaard blijft van de lange, drukke rit met het busje van de school voor buitengewoon onderwijs.


  Het vraagt energie en tijd om een netwerk uit te bouwen voor jouw kind, maar het rendeert. De oudervereniging heeft ervaring met netwerken en kan jou ondersteunen bij de uitbouw van een sociaal netwerk voor jouw kind, onder meer door het organiseren van een informatieavond in jouw gemeente of buurt.


  Zorg ook voor jezelf


  Ouders zijn de spilfiguur in het netwerk van ondersteuning van hun kind. Ook al hoef je geen therapeut te worden van jouw kind, je kunt niet ontsnappen aan de opdracht om meer te worden dan een gewone ouder. Een kind met autisme is een speciaal kind en speciale kinderen vragen om speciale ouders. Je kunt voor de opvoeding van jouw kind niet terugvallen op de gewone opvoedingsmethoden die je zelf als kind gezien hebt bij jouw eigen vader en moeder of die je bij andere ouders ziet. Je zult je moeten bekwamen in het autisme, de specifieke denkstijl van jouw kind en de specifieke aanpassingen die dit meebrengt voor de opvoeding van jouw kind. Veel activiteiten die moeiteloos verlopen in andere gezinnen (gaan winkelen, familiebezoekjes, op vakantie gaan, ’s ochtends iedereen klaar krijgen om naar school of werk te gaan, enzovoort) zul je anders (meer voorbereid, meer georganiseerd, aangepast) moeten aanpakken. Daarenboven ben je ook nog eens de manager van de ondersteuning van jouw kind. En in veel gevallen zijn er ook nog broers of zussen of andere gezinsleden, die jouw aandacht ook verdienen.


  Een kind met autisme opvoeden, vraagt meer tijd en energie dan het grootbrengen van andere kinderen. Voor jezelf zorgen, is dus een prioriteit, al denk je waarschijnlijk in eerste instantie aan de zorg voor jouw kind. Enkele tips:


  –Laad op tijd de batterijen op. Neem af en toe eens tijd voor jezelf en doe dan leuke, ontspannende dingen. Schakel desnoods anderen in (familie, buren, vrienden, vrijwilligers) om op dat moment voor jouw kind te zorgen.


  –Neem ook af en toe eens opvoedersvakantie. Elke ouder heeft daar behoefte aan, een periode zonder de kinderen. Ouders van een kind dat meer en bijzondere aandacht nodig heeft, hebben daar nog meer nood aan. Voor kinderen met autisme bestaan vakanties en kampen aangepast aan hun noden. Zo heeft jouw kind ook een leuke tijd wanneer jij je opvoedersvakantie neemt. Bepaalde voorzieningen bieden ook kortstondige opvang aan: jouw kind kan er terecht voor een korte periode (een dag, een weekend, een week).


  –Neem contact met andere ouders. Je kunt er jouw verhaal kwijt zonder angst dat ze je niet zullen geloven of zullen zeggen dat je overdrijft. Je bent niet alleen met de moeilijkheden en zorgen. Andere ouders kunnen je misschien ook helpen met tips en oplossingen voor bepaalde problemen. Je kunt heel wat leren van de successen en mislukkingen van anderen. Je kunt in contact komen met andere ouders via een oudervereniging. Ouderverenigingen organiseren ook heel wat activiteiten voor ouders, naast informatieve ook ontspannende activiteiten.


  –Onderhoud jouw eigen sociale netwerk. Zo voorkom je dat je geïsoleerd raakt en kunnen anderen eens bijspringen als dat nodig is.


  –Schakel indien nodig ook professionele hulp in: thuisbegeleiding kan je ondersteunen in de dagelijkse opvoeding van jouw kind of jouw zoektocht naar aangepaste hulpverlening.


  –De perfecte ouder bestaat niet. De ouder die perfect is voor een kind met autisme al evenmin. Gun jezelf de fouten die je maakt. Relativeer jezelf en het autisme. Humor kan hierbij helpen. Probeer ook het grappige te zien in bepaalde autistische anekdotes.


  Autisme heeft niet alleen gevolgen voor het kind zelf: het raakt het hele gezin. Door voor jezelf te zorgen, vermijd je dat een gezin met een autistisch kind een autistisch gezin wordt. Vergeet ook niet de andere kinderen in het gezin, als die er zijn. Ook zij worden geconfronteerd met de gevolgen van het autisme. Zo kunnen de grappen en grollen van een broer door het kind met autisme verkeerd of niet begrepen worden en hem dus verward, boos of angstig maken. De kans is dan groot dat de grapjas van een broer zal moeten inbinden en hij zijn grapjes, die bij een niet-autistische broer juist tot veel gezamenlijk plezier zouden leiden, achterwege zal moeten laten. Zorg ervoor dat de broers en zussen van jouw kind met autisme voldoende kansen krijgen om ‘gewoon’ te doen. Overigens zijn er ook voor broers en zussen allerlei initiatieven voor ondersteuning en ontspanning. Dit noemen we brussenwerking (‘brussen’ is de samenvoeging van broers en zussen). De websites voor brussen zijn opgenomen in de lijst van nuttige adressen en links.


  In de volgende delen beschrijven we enkele algemene strategieën voor de opvoeding van het kind met autisme, gekoppeld aan heel wat praktische tips en voorbeelden. De nadruk komt daarbij te liggen op wat je als ouder thuis kunt doen. We hebben het achtereenvolgens over:


  –Hoe communiceer je het best met je kind?


  •Hoe kun je jouw communicatie aan het kind aanpassen?


  •Hoe kun je jouw kind helpen in zijn communicatie?


  –Hoe kun je jouw kind helpen in de vele uren vrije tijd die hij thuis heeft?


  –Hoe kun je het best omgaan met een aantal uitdagingen in het gedrag en de ontwikkeling van jouw kind?


  •Moeilijk gedrag (driftbuien, agressie, en dergelijke);


  •Eetproblemen;


  •Slaapproblemen;


  •Problemen met de zindelijkheid;


  •Stereotiepe gedragingen en rigiditeit;


  •Sociale vaardigheden.


  8 •• HOE COMMUNICEER IK MET MIJN KIND?


  Communicatie heeft twee kanten: je hebt iemand die een boodschap verstuurt en je hebt iemand die de boodschap ontvangt. Afhankelijk van uit welk standpunt je het bekijkt, spreken we hierbij over expressieve of receptieve communicatie. Vanuit het standpunt van de zender van de boodschap, spreken we van expressieve communicatie. Bekijken we communicatie vanuit het standpunt van de ontvanger, dan hebben we het over receptieve communicatie.


  Als we het hebben over autisme en communicatie bekijken we deze standpunten altijd vanuit de persoon met autisme. Jouw communicatie naar jouw kind toe noemen we dan receptief (jouw kind ontvangt). Zijn communicatie naar jou noemen we expressief (jouw kind uit zich).
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  Communicatie is de basis van elke relatie, ook van de relatie tussen ouder en kind. Het maakt de wereld ook begrijpelijker. Zonder communicatie zijn opvoeding en leren niet mogelijk.


  Communicatie is echter een van de probleemgebieden bij kinderen met autisme. Het zal dan ook van het grootste belang zijn om in eerste instantie een manier te vinden om met jouw autistische kind goed te kunnen communiceren. Hij zal dan beter begrijpen wat jij bedoelt, maar zich ook beter kunnen uitdrukken, zodat niet alleen jij maar ook andere mensen jouw kind beter begrijpen.


  Hoe maak ik iets duidelijk aan mijn kind?


  In dit stuk bekijken we hoe jij je communicatiestijl kunt aanpassen aan jouw kind met autisme. We bekijken in het bijzonder hoe je de alledaagse activiteiten in het algemeen voorspelbaarder en duidelijker kunt maken voor jouw kind. We bespreken daarbij onder meer het gebruik van tijdsplannen en stappenplannen, twee vaak gebruikte hulpmiddelen.


  Waarom begrijpt mijn kind me soms niet?


  


  Iets proberen duidelijk te maken, kan op vele manieren. Waarschijnlijk gebruik je het meest van al taal, geschreven of gesproken. Je hebt echter ook nog de mogelijkheid om lichaamstaal, afbeeldingen (foto’s, prenten, pictogrammen) en voorwerpen te gebruiken. We noemen dit ‘vormen’ van communicatie.


  Kinderen met autisme hebben voornamelijk moeilijkheden met communicatie waarvan je de eigenlijke betekenis moet afleiden uit de omgeving (impliciete communicatie) en met communicatie die snel en vluchtig is, zoals gesproken taal en gebarentaal.


  Heeft het kind met autisme bovendien een verstandelijke beperking, dan zal hij misschien niet kunnen lezen of schrijven en mogelijks zelfs geen prenten begrijpen.


  Moeder zegt tegen Lukas: ‘Wat een warboel in je kamer!’ Lukas geeft zijn moeder groot gelijk maar doet verder niets. Lukas is niet lui of koppig, maar heeft niet begrepen dat zijn moeder eigenlijk wilde zeggen dat het hoog tijd was om de kamer eens op te ruimen.


  Vader zegt tegen Lies dat ze morgen naar de dierentuin gaan als het niet regent. De volgende ochtend regent het pijpenstelen, maar Lies staat met haar rugzakje klaar om te vertrekken. Ze is heel boos als haar vader zegt dat ze niet gaan want hij breekt zijn belofte. Lies had het tweede gedeelte van de zin niet goed begrepen. Ze was vooral gefocust op het woord ‘dierentuin’. Zodra ze dat hoorde, ging de rest van de boodschap er niet meer in.


  Geert, een jongen met autisme en een ernstige verstandelijke beperking, kijkt wel naar prenten en foto’s, maar als je hem vraagt naar de plek te gaan die afgebeeld is op de foto, kijkt hij je verbaasd aan en blijft gewoon zitten. Hij ziet wel kleuren en vormen op de afbeeldingen, maar kan er geen betekenis aan koppelen.


  Toen Jan het papiertje van zijn snoepje op de grond liet vallen, kwam een mevrouw hem er boos op wijzen dat er 10 meter verderop een vuilnisbak stond. Jan vond dat wel een heel erg lieve dame, zo behulpzaam!


  Als we onze communicatie willen afstemmen op wat kinderen met autisme gemakkelijker begrijpen, moeten we er dus vooral over waken dat onze communicatie expliciet is en visueel.


  Expliciete communicatie


  Expliciete communicatie betekent dat je zegt waar het op aankomt en dat je alleen de essentie geeft. Niet: ‘Wat is hier veel lawaai!’, maar wel: ‘Stop met roepen!’ Niet: ‘Wat zou je ervan denken als je eens je schoenen ging aandoen zodat je geen koude voeten krijgt, want dan zou je weleens verkouden kunnen worden en dat is niet leuk’, maar: ‘Doe je schoenen aan.’ Op die manier hoeven kinderen met autisme niet meer uit de situatie af te leiden wat je eigenlijk wilt zeggen of de eigenlijke boodschap te vinden in een hele woordenstroom. Zulke communicatie komt voor ons soms wat onbeleefd of onvriendelijk over, maar ze is voor kinderen met autisme beter te begrijpen en zo is het dus eigenlijk een vorm van beleefdheid tegenover hen.


  Ook in afbeeldingen en met voorwerpen kun je meer of minder expliciet zijn. Een foto van de fiets waarmee je ook daadwerkelijk gaat fietsen, is explicieter dan zomaar een foto van een fiets. In je lichaamstaal kun je ook explicieter zijn. Zo is het voor sommige kinderen met autisme gemakkelijker te begrijpen dat je boos bent wanneer je alles een beetje overdrijft: wat meer fronsen, nog net iets luider praten, enzovoort.


  Visuele communicatie


  Visuele communicatie wil zeggen dat je ook kunt zien wat er gecommuniceerd wordt. Geschreven taal is visueel, gesproken taal niet. Prenten en afbeeldingen zijn, net als voorwerpen, ook visueel. Je kunt ze zien en aanraken. Voor kinderen met autisme is het grote voordeel bij deze vormen van communicatie dat je meer tijd hebt om de communicatie te begrijpen. Gesproken taal is weg wanneer de woorden eenmaal uitgesproken zijn. Visuele communicatie blijft zolang je wilt aanwezig. Afbeeldingen hebben daarbij nog het voordeel dat je geen symbolische taal hoeft te gebruiken.


  Gebaren (gewone, dagelijkse omgangsgebaren of officiële gebarentalen zoals Smog) zijn wel visueel – je kunt ze tenslotte zien – maar toch wel vluchtig. Is het gebaar eenmaal gemaakt, dan is het, net zoals een woord, weg. Bovendien zijn de officiële gebarentalen ook echt wel talen, met al hun grammaticale en inhoudelijke moeilijkheden. In die zin zijn ze meestal geen goed communicatiemiddel naar kinderen met autisme.


  Kinderen met autisme hebben een tragere informatieverwerking en geven dan ook vaak de voorkeur aan visuele communicatie. Dit staat trouwens los van hun intelligentie. Ook kinderen met autisme en een normale intelligentie verkiezen de visuele vormen van communicatie.


  Visuele en tastbare communicatie wordt vaak ‘concrete communicatie’ genoemd.


  Toch even vermelden: kinderen met autisme hebben nood aan visuele communicatie, maar het is niet omdat iets visueel is, dat het ook aangepast is aan autisme. Ook binnen de visuele communicatiemiddelen moeten we de inhoud aanpassen aan de specifieke noden van kinderen met autisme. Om maar een voorbeeld te geven waarin we onszelf herkennen: wij hebben in het verkeer heel veel aan wegwijzers, maar als die allemaal in een soort geheimschrift opgesteld zouden zijn, zouden ze niet echt een grote hulp meer zijn… Meer hierover als we het hebben over tijdsplannen.


  Wat willen we bereiken met concrete communicatie?


  


  Concrete communicatie is een middel, geen doel op zich. We willen er iets mee bereiken. Of onze concrete communicatie aangepast en goed is, is dan ook afhankelijk van het al dan niet bereiken van die doelstellingen.


  Met concrete communicatie willen we vooral:


  •de angst en stress van het kind met autisme verminderen;


  •de zelfstandigheid van het kind verhogen;


  •de flexibiliteit van het kind verhogen.


  Dit is erg belangrijk.Kritiek op en misverstanden rond concrete communicatie zijn meestal gebaseerd op een verkeerd gebruik van concrete communicatie. Je kunt iemand afhankelijk en rigide maken met concrete communicatie, maar daar is ze niet voor bedoeld. We moeten er steeds over waken dat we onze visuele ondersteuning juist gebruiken. Welke vorm ze dan ook aanneemt, als je deze doelen bereikt dan is het goede, concrete communicatie.


  Als we deze hoofddoelen, die echt al een groot voordeel zijn, kunnen bereiken, zal dat heel wat extra voordelen opleveren. Jouw kind zal meer zelfvertrouwen ontwikkelen, zal meer openstaan voor zijn omgeving, zal gemakkelijker nieuwe zaken leren en daardoor zullen ook de kansen op integratie stijgen.


  Een kleine tip: sta je huiverachtig tegenover het gebruik van concrete en visuele communicatie, lees dan eerst eens het stukje over de misverstanden. Concrete communicatie hoeft niet rigide, afstandelijk en ingewikkeld te zijn: integendeel. Naast begrijpen hoe je het kunt doen, is het even belangrijk om te weten waarom je het doet.


  Hoe kan ik duidelijk maken wat er gaat gebeuren: tijdsplannen en dagschema’s


  


  Op ons werk gebruiken velen van ons een agenda omdat je soms veel taken op één dag moet doen en omdat je dat niet allemaal kunt onthouden. Zonder agenda heb je geen overzicht meer, iets extra plannen wordt moeilijk, je zou een afspraak kunnen vergeten, enzovoort.


  Thuis gebruiken we zelden een agenda om onze dag te plannen. Je weet jezelf wel te organiseren, je weet wat belangrijk is om te doen en als je toch al eens bang bent om iets te vergeten, kleef je snel een briefje op de ijskast of het prikbord.


  Echter, voor kinderen met autisme is wat er thuis gebeurt soms even onoverzichtelijk als voor ons wat er op het werk gebeurt. Zij weten graag wat er gaat gebeuren en wanneer dan wel. Het gewoon tegen hen zeggen, geeft niet altijd voldoende duidelijkheid:


  •ofwel begrijpen ze je taal niet of niet goed;


  •ofwel begrijpen ze wel wat er nu onmiddellijk gaat gebeuren maar kunnen ze het overzicht niet (in)zien;


  •ofwel begrijpen ze jou wel goed, maar kunnen ze het niet vasthouden. Ze komen dan enkele minuten later weer met precies dezelfde vraag: ‘Wat gaan we doen… en dan… en dan?’


  Je kunt die informatie dus ook visueel, concreet gaan communiceren. Je kunt het zien als een soort agenda, maar dan aangepast aan hun begripsniveau en hun behoefte. Zoiets noemen we een tijdsplan. Sommigen mensen (op school of de voorziening bijvoorbeeld) zullen het een dagschema, tijdslijn, dagprogramma, enzovoort noemen.


  Misschien lijkt jouw kind op het eerste gezicht thuis zo een tijdsplan niet nodig te hebben. Maar denk dan nog eens terug aan de doelen die we ermee willen bereiken. Is jouw kind echt zelfstandig in situaties waar je dat eigenlijk kunt verwachten gezien zijn leeftijd? Of moet je er eigenlijk heel de tijd aandacht aan geven? En is jouw kind echt wel soepel en flexibel? Hoe gaat hij om met plotse veranderingen? Hoe reageert hij op veranderingen in een routine? Hoe gaat hij ermee om als zijn broer of zus iets wil kiezen en bepalen? Leidt dit vaak tot weerstand of crisissen? Tijdsplanningen en stappenplannen kunnen hier heel wat helpen.
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  Als je een tijdsplan wilt gebruiken voor jouw kind, zul je drie beslissingen moeten nemen. We overlopen ze even.


  Beslissing 1: Welke communicatievorm ga ik gebruiken?


  We hebben de keuze uit:


  •geschreven taal: dit kunnen losse woorden zijn of korte zinnetjes;


  •tekeningen: eenvoudige of ingewikkeldere tekeningen, al dan nietmet kleur;


  •pictogrammen: de ietwat abstracte, vereenvoudigde tekeningen met een duidelijk zwart-witcontrast;


  •foto’s: foto’s van een voorwerp of juist van een ruimte of activiteit;


  •voorwerpen: dat kunnen gebruiksvoorwerpen zijn of symbolischere voorwerpen, bijvoorbeeld een speelgoedautootje als symbool voor een uitstapje.


  We noemen al deze vormen van communicatie vaak verwijzers. Het speelgoedautootje verwijst naar het uitstapje, de foto van het zwembad verwijst naar het zwembad (of het gaan zwemmen), het woord ‘zwemmen’ in de agenda verwijst naar de activiteit die gaat plaatsvinden.


  Belangrijk bij het kiezen van de juiste vorm: kies altijd voor een communicatievorm waarvan je zeker bent dat jouw kind die vlot begrijpt, dus ook als hij moe is of gestrest. Het is vaak op die momenten dat duidelijke communicatie heel belangrijk is. En stress en vermoeidheid halen het begripsvermogen van jouw kind omlaag. Denk daaraan bij het kiezen van de juiste vorm.


  Denk ook aan een van de doelstellingen die we omschreven hebben: het verhogen van de zelfstandigheid van het kind. Als je een communicatievorm zou kiezen die net te moeilijk is voor jouw kind, dan kan hij die waarschijnlijk niet echt zelfstandig gebruiken. Hij haalt er niet de belangrijke informatie uit en zal dan toch nog een beroep moeten doen op zijn omgeving. Of erger: vaak moeilijk gedrag gaan vertonen, zoals weigeren.


  We zullen onze visuele informatie qua niveau niet alleen moeten afstemmen op de (eventuele) verstandelijke beperking, maar vooral op het specifiek anders waarnemen en verwerken van informatie bij kinderen met autisme. Om dat specifiek andere te omschrijven, verwijzen we naar de detailwaarneming, de moeilijkheden met betekenisverlening, het gebrek aan contextueel denken, enzovoort. Vanuit het herkennen van die moeilijkheden hebben we de reflex om dingen te visualiseren, maar we mogen niet vergeten dat mensen met autisme ook in hun visuele waarneming dezelfde (cognitieve) problemen blijven hebben. Dus ook in de verwerking van visuele informatie kunnen zij moeilijkheden hebben met het onderscheiden van details en essentie. Ze kunnen ook moeilijkheden hebben met het zien van informatie die niet (letterlijk) te zien is, met het vatten van de eigenlijke betekenis achter de waarneming.


  Zo hangt er geen foto van een wagen op de tijdsplanning van Mark omdat hij graag naar wagens kijkt. Met die foto willen wij eigenlijk zeggen dat we een uitstapje gaan maken. Maar dat is niet te zien op de foto. Je ziet letterlijk alleen maar de wagen. Mark haalt er dan ook niet de informatie uit die wij hem willen duidelijk maken. Zo wordt het tijdsplan voor hem heel kunstmatig en vergezocht. Hij heeft wel door dat wij graag hebben dat hij díe foto’s van dát ding haalt, maar waarom snapt hij niet. Het geeft hem geen extra informatie, geen voorspelbaarheid.


  Hugo, een jongen met autisme en een diepe verstandelijke beperking, krijgt een boodschappentas aangereikt omdat zijn moeder wil zeggen dat ze gaan vertrekken naar de supermarkt. Hugo vindt het geweldig om die tas te voelen en eraan te likken, maar hij begrijpt niet dat die een activiteit aankondigt.


  Fien, een meisje met autisme en een verstandelijke beperking, heeft foto’s op haar tijdsplan. Ze is telkens erg overstuur als ze naar de speeltuingaan, ook al is dat aangekondigd met een foto van de speeltuin. Probleem is dat het niet een foto is van de eigenlijke speeltuin waar ze heen gaan, maar wel een van een speeltuin met een enorme glijbaan. Fien is altijd erg teleurgesteld dat die glijbaan er nog niet staat.


  Karel heeft een geschreven tijdsplanning. Op een dag stond er dat hij de vuilnisbakken buiten moest zetten. Karel begreep het niet want die stonden toch al buiten, achter in de tuin?


  Ook in visuele informatie kan heel wat (voor kinderen met autisme moeilijke) impliciete informatie verstopt zitten.


  Dus we moeten in het kiezen van een gepaste communicatievorm voor een tijdsplan naar twee zaken kijken: hoe goed is iemand in het waarnemen én wat begrijpt hij van die waarneming. Je kunt dit doen voor alle mogelijke vormen van concrete communicatie (geschreven informatie, foto’s, prenten, pictogrammen, voorwerpen). Om een goed beeld hierover te krijgen wat betreft afbeeldingen (foto’s, tekeningen, pictogrammen) en voorwerpen is de ComVoor-test (Roger Verpoorten, Ilse Noens en Ina van Berckelaer-Onnes) een goed onderzoeksinstrument. De ComVoor is niet geschikt voor kinderen die reeds kunnen lezen, voor hen is de test te gemakkelijk. De ontwikkelingsleeftijd die vanuit de ComVoor als bovengrens aangegeven wordt, is ongeveer zes jaar.


  Het kiezen van een communicatievorm is een zeer belangrijke stap in het opstarten van een tijdsplan, een stap waarbij jammer genoeg (te) vaak de meest eenvoudige communicatievormen over het hoofd worden gezien. Denk hierbij maar aan het communiceren met voorwerpen. Goed, voorwerpen zijn dan misschien niet altijd het meest gemakkelijke voor ons, ze zijn niet praktisch, nemen veel plaats in, enzovoort, maar dat criterium komt uiteraard pas op de laatste plaats bij het kiezen van een communicatievorm. Het belangrijkste argument is het verminderen van de stress bij jouw kind en het verhogen van de zelfstandigheid en de voorspelbaarheid. Gaat dat sneller met voorwerpen dan met misschien meer leeftijdsaangepaste en naar de buitenwereld mooier ogende afbeeldingen, dan zou de keuze snel gemaakt moeten zijn.


  Bij het kiezen van de juiste vorm van tijdsplannen kunnen verschillende mensen en diensten je mogelijk helpen, bijvoorbeeld thuisbegeleidingsdiensten, revalidatiecentra, CLB’s, de autismewerking op school, het mpi of de woonvoorziening.


  Beslissing 2: Hoeveel activiteiten ga ik tegelijkertijd aankondigen?


  We noemen dit ook weleens de ‘duur’ van een tijdsplan. Het is niet omdat er soms gesproken wordt van een dagschema dat je per se heel de dag al op voorhand moet visualiseren en aankondigen. De duur van een tijdsplan kan gaan van slechts één activiteit per keer (nu gaan we dit doen) tot de hele dag, die door middel van plaatjes of een uitgeschreven agenda is verduidelijkt.


  De beslissing hangt af van de nood van jouw kind. Welk tijdsbesef heeft hij? Hoeveel overzicht heeft hij? Hoe graag weet hij op voorhand wat er gaat gebeuren? Zijn er bepaalde gebeurtenissen of activiteiten die heel belangrijk zijn voor hem? Misschien moet je alleen die gaan visualiseren.


  Natuurlijk speelt zijn verstandelijk vermogen hier ook een rol. Kinderen met autisme en een diepe verstandelijke beperking kunnen geen opeenvolging in de tijd begrijpen. Voor hen heeft het dan ook geen zin om bijvoorbeeld voorwerpen in een soort schema te stoppen. Zij zien de volgorde er niet van in en kunnen er mogelijk nog meer van in de war raken. Voor hen bied je de voorwerpen één voor één aan, op het moment dat het ook werkelijk tijd is om de overgang te maken.


  Om te beslissen wat je moet aankondigen, is het goed om te kijken naar de momenten op de dag dat jouw kind moeilijk of juist zeer passief gedrag vertoont. Weerstand tegen overgangen en veranderingen of passiviteit zijn vaak een teken dat het niet voldoende duidelijk is. Als jouw kind niet begrijpt waar je naartoe gaat of wat hij wel of niet kan doen in huis en bovendien niet over de mogelijkheden beschikt om hulp of uitleg te vragen, is het logisch dat hij weerstand vertoont. Of juist heel passief wordt. Een gevoel van onmacht kan je ook verlammen.


  Als je een opeenvolging van activiteiten wilt communiceren, doe je dat meestal door de prentjes (of voorwerpen, of woorden) van boven naar beneden te ordenen, zoals in onze cultuur gebruikelijk is. Je kunt dit ook van links naar rechts doen, maar dat neemt meestal meer plaats in. Klassieke schema’s zijn van boven naar beneden geordend.


  Dit kan uiteraard geschreven worden op een blad: bovenaan staat de eerstkomende activiteit, daaronder de activiteiten die daarna komen. Als je werkt met afbeeldingen of foto’s kun je de foto’s of prenten ophangen op een prikbord. Of je plakt een strook klittenband tegen een muur. Je brengt achter op de prenten ook een stukje klittenband aan en zo kun je ze op een flexibele manier tegen de muur kleven. Een kleine maar handige tip bij het gebruik van klittenband: je hebt een harde en een zachte kant. Je voelt het onmiddellijk als je er even over wrijft. Het is de gewoonte om de harde kant altijd op een vast voorwerp te kleven (de muur, het informatiebord, enzovoort) en de zachte op de kaartjes of foto’s. Zo passen alle kaartjes op alle schema’s, ook bijvoorbeeld als jouw kind op visite gaat bij opa en oma.


  Je kunt ook op een magneetbord werken. Er zijn verschillende praktische manieren om een dagschema op te hangen. Belangrijk is dat jouw kind motorisch de vaardigheid heeft om zelf zijn dagschema te gebruiken. Hangt het niet te hoog? Kun je er gemakkelijk bij? Kan jouw kind bijvoorbeeld de magneetjes van het bord halen?


  [image: ]


  Voor Karel is het vooral belangrijk dat hij weet waar het uitstapje naartoe gaat. Voor de rest weet hij zich wel bezig te houden en heeft hij ook voldoende flexibiliteit om met wat veranderingen om te gaan. Als er een uitstapje is, hangt zijn moeder ’s ochtends al de bijbehorende foto op zijn schema. Voor de rest hangt op zijn schema alleen het middagmaal. Hangt de foto van het uitstapje vóór het middagmaal, dan weet Karel dat het ’s ochtends is, hangt hij na het middagmaal, dan weet hij dat het pas ’s middags zal zijn.


  Jan, een tienjarige jongen met autisme, heeft graag een volledig overzicht van zijn dag. Als zijn ouders alleen de grote activiteiten van de dag op zijn schema ophangen, loopt hij wat verloren in de tussentijden. Dat hij dan gerust even kan spelen of in een boekje kan bladeren, komt niet in hem op. Natuurlijk weet hij ergens wel dat er ’s avonds een maaltijd is, maar als hij dat niet op zijn schema ziet hangen, wordt hij erg onrustig. Hij twijfelt dan soms of er nu wel of niet een maaltijd komt en hij kan ook niet inschatten wat er daarvóór nog allemaal moet gebeuren. Zijn ouders hangen dan ook elke dag een minutieus overzicht op van alle zaken die gaan gebeuren voor Jan.


  Marie, een meisje met autisme en een ernstige verstandelijke beperking, heeft het heel moeilijk om te begrijpen waar ze naartoe gaat als ze de deur uit moet. Haar ouders hebben voor elke mogelijke activiteit buitenshuis een voorwerp gekozen. Ze geven voor het vertrekken telkens het juiste voorwerp aan Marie. Zo weet zij waar ze heen gaan en weigert ze veel minder. Voor de supermarkt is er een boodschappentas, voor school een boekentas, voor oma een boekje, voor een wandeling in het bos een tak, enzovoort. Haar voorwerpen liggen of hangen niet in een schema want ze begrijpt de volgorde niet. Pas als het tijd is om te vertrekken, krijgt Marie haar voorwerp.


  De meeste ouders hebben wel de reflex om de belangrijke, ‘grote’ gebeurtenissen op een dag te visualiseren, maar vaak is het belangrijk om ook de losse overgangsmomenten te visualiseren in een tijdsplanning, bijvoorbeeld de tijd tussen het maken van het huiswerk en de avondmaaltijd. Of de tijd tussen het terugkomen van de boodschappen en het vertrekken naar de speeltuin.


  Waar andere kinderen deze spontaan opvullen door te gaan spelen, missen kinderen met autisme soms de verbeelding om iets te verzinnen wat ze kunnen doen. Hoe je verder vrijetijdsmomenten kunt aanpassen, beschrijven we verderop in het stuk over vrije tijd.


  Vergeet ook niet de overgang tussen school en thuis. Als jouw kind op school een tijdsplan heeft tot 16.00 uur en jouw schema start pas om 17.00 uur, dan kan dit moeilijk zijn voor jouw kind. Wat te doen in dat uur? Wat wordt er verwacht?


  Hoeveel je ook tegelijkertijd aankondigt, vergeet niet dat flexibiliteit altijd mogelijk moet zijn. Dat betekent dat reeds aangekondigde activiteiten nog kunnen wijzigen. Meestal heb je in een gezin de nodige (plotse) veranderingen te verwerken. Het is juist dan dat een tijdsplan zijn nut heeft. Je communiceert de verandering via het tijdsplan. Veranderingen zijn nu eenmaal een onderdeel van het leven, dus ook van een tijdsplan. Zet jezelf niet vast door te denken dat alles wat reeds aangekondigd is ook echt moet gebeuren. Uiteraard kan het niet de bedoeling zijn dat je eender wat aankondigt wat dan telkens weer verandert. Op die manier zal jouw kind geen vertrouwen krijgen in het tijdsplan.


  Beslissing 3: Wat wil ik dat mijn kind doet met zijn schema?


  We noemen dit ook wel het ‘gebruik’ van een tijdsplan. Tijdsplannen kunnen op heel verschillende manieren gebruikt worden. Denk bij het nemen van een beslissing aan de zelfstandigheid van jouw kind. Het is de bedoeling dat hij het plan gebruikt, niet dat hij elke keer hulp nodig heeft.


  Zo kan een schema bijvoorbeeld draagbaar zijn. Een geschreven blad of een agenda die overal mee naartoe kan met jouw kind. Een fotoboekje waar je foto’s of prenten in steekt van de komende activiteiten. Voorwerpen die je meeneemt in een rugzakje. Voordeel is natuurlijk dat jouw kind zijn verduidelijking overal mee naartoe kan nemen, maar je moet wel zeker zijn dat hij niet zo slordig is dat hij het telkens weer kwijtraakt. Dat is vervelend voor jou, maar kan ook jouw kind heel wat stress geven. Ook zal bij draagbare systemen de informatie meestal niet in één oogopslag zichtbaar zijn. In een fotoboekje bijvoorbeeld zie je maar één foto tegelijkertijd. Dat er nog foto’s achter zitten en dat die een tijdsvolgorde aangeven, moet jouw kind zelf kunnen inzien op dat moment.


  Vaste systemen kunnen ook. Een prikbord ergens in huis waarop je foto’s hangt van boven naar beneden. Of een agenda die op een vaste plek ligt. Een specifiek tafeltje waarop je telkens een voorwerp legt, enzovoort.


  Merk je dat jouw kind erg onrustig is buitenshuis en zich regelmatig afvraagt wat je gaat doen en waar je naartoe gaat, dan is een draagbaar systeem te overwegen. Weet jouw kind perfect waar hij naartoe gaat, wanneer hij dat eenmaal gezien heeft op zijn tijdschema thuis, dan hoef je niet per se een draagbaar systeem te kiezen.


  Een schema kan ook een combinatie zijn van deels vast en deels draagbaar. Bijvoorbeeld een vast schema met prenten dat ergens in huis hangt, en voor uitstapjes met opeenvolgende activiteiten een klein fotoalbum met daarin in de juiste volgorde de prentjes van de komende activiteiten. Vergeet er niet in te zetten dat je op een gegeven moment ook weer naar huis gaat. Dat kan erg veel rust geven.


  Als Jan met zijn moeder het huis uit gaat voor één activiteit is dat geen probleem. Hij heeft een tijdsplanning met foto’s in de woonkamer waarop hij kan zien waar ze naartoe gaan. Als er echter verschillende dingen op rij gebeuren buitenshuis, raakt hij weleens de draad kwijt. Hij kan erg boos worden als zijn moeder voor nog maar eens een winkel stopt. Hij heeft daarvoor nu een klein fotoboekje waarin zijn moeder de prenten steekt van alle tussenstoppen: bijvoorbeeld de supermarkt, de bloemist, de bakker en de stomerij.


  Voor kinderen met een ernstige verstandelijke beperking zal er helemaal geen schema of vaste plek zijn waar ze hun informatie gaan zoeken. Jij brengt de informatie (in de vorm van een voorwerp) naar hen toe. Is jouw kind in de speelhoek bezig en is het tijd om boodschappen te gaan doen, dan breng je hem de boodschappentas. Zo kan jouw kind onmiddellijk begrijpen wat er gaat gebeuren.


  Wat je verwacht dat jouw kind doet met zijn schema kan ook erg verschillend zijn. Voor sommige kinderen is het goed dat zij de foto van de volgende activiteit van het schema afhalen en meenemen om niet te vergeten waar ze naartoe gaan. Dit kan erg belangrijk zijn als je het huis uit gaat. Weer anderen leggen de foto misschien ergens in een bakje onder aan het schema weg, nog anderen laten misschien de foto’s gewoon op het schema hangen. Ook voor een geschreven blad of agenda kun je beslissen of het goed is voor jouw kind om de gedane activiteit door te strepen of af te vinken of juist niet.


  Voor kinderen die een slecht tijdsbesef hebben, is het meestal goed om de informatie rond de activiteiten die reeds gedaan zijn, weg te nemen of door te strepen. Ze is toch overbodig geworden. Voor kinderen die erg snel afgeleid zijn door allerlei dingen kan het goed zijn om de verwijzers ook mee te nemen naar de activiteit zelf. Zo weten zij steeds weer waar ze naar op weg waren als ze afgeleid zijn.


  Welke informatie je juist op het tijdsplan communiceert, is ook zeer sterk afhankelijk van de behoefte van jouw kind. Uiteraard communiceren we in de eerste plaats welke activiteiten er gaan plaatsvinden in welke volgorde, maar daarnaast kun je ook nog andere informatie verduidelijken.


  •Wanneer gaat iets gebeuren: als jouw kind de klok kan lezen, kun je ook het tijdstip vermelden. Let erop dat jouw kind niet te rigide omgaat met die tijd. Voor sommige kinderen wil eten om 18.00 uur zeggen exact om 18.00 uur en geen minuut later! Als jouw kind daar moeilijkheden mee heeft, kun je bijvoorbeeld ‘rond 18.00 uur’ op het schema zetten of een tijdsperiode aangeven (tussen 17.55 en 18.05 uur), veeleer dan een tijdstip.


  Je kunt tijden uitschrijven of het klokbeeld tekenen. Begrijpt jouw kind de klok niet, dan is de volgorde waarin de activiteiten op het schema van boven naar beneden zijn gerangschikt voldoende informatie om te kunnen inschatten wanneer iets gaat gebeuren.


  •Waar gaat iets gebeuren. Als bepaalde activiteiten op verschillende plekken kunnen plaatsvinden, is het een mogelijkheid om de specifieke plek ook te vermelden. Bijvoorbeeld: de activiteit ‘wandelen’ is aangekondigd en daarnaast vermeld je ook waar je gaat wandelen.


  •Als het voor jouw kind belangrijk is om te weten wie er meedoet met een bepaalde activiteit, dan kun je dat ook vermelden naast de verwijzer naar de activiteit. Gaat broer mee boodschappen doen? Gaat papa mee wandelen?


  •Als bepaalde activiteiten afwijken van het gebruikelijke, kan dat extra gevisualiseerd worden op de tijdsplanning.


  Een tijdsplanning kan dus veel meer informatie geven dan alleen welke activiteit gaat plaatsvinden. Probeer de tijdsplanning een beetje te zien als de plek of manier waarop je basisveiligheid geeft aan jouw kind rond alle dingen waar hij zich zorgen over maakt. Op deze manier zal een tijdsplanning heel wat stress en angst van jouw kind wegnemen.


  [image: ]HEEFT MIJN KIND DAN GEEN INSPRAAK?


  In eerste instantie ben jij het die de structuur aangeeft van de dingen die moeten gebeuren. Net zoals in elk gezin zijn er heel wat dingen die vastliggen of waar je niet onderuit kunt: school, werk, boodschappen doen, het huishouden, familiebezoekjes, naar de tandarts, enzovoort. Daarnaast zijn er echter ook momenten waarop jouw kind misschien zelf kan bepalen hoe hij zijn tijd wil opvullen. Waar een kind zonder autisme meestal geen probleem heeft om op ideetjes te komen, zal dat soms anders liggen bij kinderen met autisme. Ze hebben niet altijd de verbeelding om opties te zien of kunnen niet kiezen tussen de mogelijkheden (zie ook het hoofdstuk over vrije tijd). Voor je dus de keuze aan hen laat, is het goed om eens te kijken of die keuze juist niet meer stress dan plezier gaat opleveren. Sommige kinderen met autisme kunnen perfect omgaan met keuzes als:


  •ze beperkt zijn in aantal opties;


  •ze visueel gecommuniceerd zijn;


  •de opties bekend zijn;


  •het aantal keuzemomenten op een dag beperkt is.


  Keuzes zullen voornamelijk voorkomen op momenten van vrije tijd. Dan mag het kind, indien mogelijk, zelf bepalen wat hij gaat doen. Hoe je keuzes kunt aanpassen en visueel maken, lees je verder in het stuk over vrije tijd.


  [image: ]MOET IK HETZELFDE SYSTEEM GEBRUIKEN ALS OP SCHOOL?


  Misschien gebruikt jouw kind op school al een tijdsplan (dagschema). Overleg in dat geval zeker met de leerkracht over de keuze welke communicatievorm je thuis kunt gebruiken. Meestal is het een goed idee om dezelfde communicatievorm te gebruiken (voorwerpen, afbeeldingen, geschreven), maar een aantal concrete verwijzers moet misschien aangepast worden. Sommige verwijzers zullen specifiek verwijzen naar de situatie op school, terwijl het thuis concreet anders ingevuld is. Een voorbeeldje: jouw kind begrijpt tekeningen. Op school heeft hij een bepaalde tekening op het tijdsplan voor ‘zwemmen’. In de vakantie ga je met hem ook zwemmen, maar in een ander zwembad. Dan kan het misschien goed zijn om een andere tekening te gebruiken, om geen verkeerde verwachting te scheppen (we gaan naar hetzelfde zwembad als met de school, mijn juf en mijn klasgenootjes zullen daar ook zijn, het zal even rustig zijn als wanneer wij met school gaan zwemmen, enzovoort).


  Sommige kinderen zien wel voldoende onderscheid in context en hebben daar minder moeilijkheden mee. Overleg dus met school en houd dit in je achterhoofd als je voor onverwachte moeilijkheden komt te staan.


  [image: ]WAT ALS MIJN KIND NIET WIL STOPPEN MET EEN ACTIVITEIT?


  Soms weigeren kinderen een bepaalde activiteit te stoppen. Meestal heeft dit te maken met het niet kunnen inschatten wat er in de plaats gaat komen of met het niet zien aankomen van het einde van de activiteit. Het eerste los je op met een tijdsplan, het tweede los je op door het einde van de activiteit te verduidelijken. Er zijn twee mogelijkheden om het einde van een activiteit te verduidelijken: ofwel geef jij aan dat het tijd is om naar het schema te kijken, ofwel komt die informatie vanuit de activiteit die jouw kind aan het doen is.


  Je geeft het zelf aan: Je geeft jouw kind te merken op een manier die hij kan begrijpen dat een activiteit afgelopen is. Dit kan bijvoorbeeld door het gewoon te zeggen, door een bepaald gebaar te gebruiken of door een specifiek voorwerp of kaartje te geven. Zo’n kaartje wordt een overgangskaart genoemd en wordt vaak gebruikt in klassen en leefgroepen. Het wil eigenlijk niets anders zeggen dan ‘ga maar naar je schema kijken’, en dit op een visuele, concrete manier. Thuis is het gebruik van zo een overgangskaartje vaak minder belangrijk dan op school of in de leefgroep. Als je het wel wilt gebruiken, zorg er dan voor dat bij het schema een plekje voorzien is om het kaartje weg te leggen.


  Als je zelf aangeeft wanneer een activiteit afgelopen is, heeft dat het voordeel dat je wat soepeler met de tijd kunt omgaan. Je beslist op het moment zelf of het tijd is om met de volgende activiteit te beginnen of niet. Nadeel is natuurlijk dat dit voor jouw kind soms erg onvoorspelbaar kan zijn. Als je merkt dat jouw kind daar problemen mee heeft (vaak door te weigeren om naar zijn tijdsplanning te gaan kijken), kun je proberen de overgang iets voorspelbaarder te maken door even daarvoor al aan te geven dat het bijna tijd is. Voor een aantal kinderen met autisme is het belangrijk dat ze het gevoel hebben dat iets afgewerkt is. Je kunt op het moment dat je aangeeft dat het bijna tijd is een concrete afspraak maken over wat jouw kind nog mag doen en waar hij moet stoppen.


  Eventueel, als jouw kind dat begrijpt, gebruik je een zandloper of keukenwekker die de resterende tijd aangeeft. Er bestaan ook speciale instrumenten zoals een time-timer of een lichtklok. Een time-timer is een eenvoudige klok waarop de nog te komen tijd rood is ingekleurd. Het rode vlak verdwijnt geleidelijk en op het einde is een hoorbaar signaal mogelijk. Een lichtklok geeft de nog te verstrijken tijd weer door middel van lichtjes die uitdoven. Op de computer kun je een tijdbalk installeren die verstrijkt. Je kunt een tijdsperiode ook aangeven door een bekend liedje op te zetten. Als je een overgangskaartje gebruikt, dan kun je dat al klaarleggen bij de keukenwekker, timer of zandloper.


  Geoffrey speelt graag met zijn legoblokken. Hij maakt torens, breekt ze weer af en maakt ze opnieuw. Zo kan hij uren doorgaan. Wanneer zijn moeder hem kwam zeggen dat het tijd was voor de volgende activiteit, was dat altijd een moeilijk moment. Nu geeft moeder hem, als het tijd is voor de volgende activiteit, een keukenwekker, die ze altijd op drie minuten zet en ze zegt hem dat het bijna tijd is om te stoppen. Als het belletje afgaat, stopt Geoffrey zonder probleem en gaat naar zijn dagschema kijken.


  Marie speelt met haar poppen. Als het tijd is om te stoppen, legt haar moeder een purperen kaartje naast haar. Marie weet nu dat ze naar haar tijdsplan mag gaan kijken.


  De activiteit geeft het einde aan: Hierbij spreken we vaak van een ‘gesloten’ activiteit. Een gesloten activiteit is een activiteit die door haar organisatie een duidelijk einde heeft, al wil dat niet altijd zeggen dat de duur van de activiteit vastligt. Je kunt ze snel of traag uitvoeren, maar wanneer ze afgelopen is, maakt het materiaal duidelijk.


  Kiano helpt graag met aardappelen schillen, maar hij weet ook graag hoeveel hij er moet doen. Zijn vader legt voor hem altijd het juiste aantal aardappelen klaar. Als ze allemaal geschild zijn, weet Kiano dat het gedaan is.


  Louise maakt in haar vrije tijd graag puzzels. Afhankelijk van hoeveel tijd ze ongeveer heeft, geven haar ouders haar een gemakkelijke of moeilijke puzzel. Ze weten hoeveel tijd zij er ongeveer over doet. Als de puzzel helemaal gemaakt is, gaat zij naar haar tijdsplan kijken om te zien wat de volgende activiteit is.


  Als jouw kind kan klokkijken, kun je van een ‘open’ activiteit ook een ‘gesloten’ activiteit maken door er een tijdsduur op te zetten. Je geeft gewoon aan op welk tijdsstip je de volgende activiteit gaat doen. Let er ook hier op dat jouw kind niet te rigide omgaat met de klok, zoals eerder al aangegeven.


  [image: ]MIJN KIND WIL WETEN WAT ER VOLGENDE MAAND GAAT GEBEUREN, HOE MAAK IK HEM DAT DUIDELIJK?


  Tijdsplanningen kunnen over grotere perioden dan een dag gaan. Je kunt weekplanningen, maandplanningen, zelfs jaarplanningen gaan gebruiken. Over het algemeen zal de informatie die je gaat geven minder gedetailleerd zijn naarmate de tijdsperiode groter wordt. Voor een dag kun je nog alle details gaan visualiseren, maar voor een week wordt dat snel onoverzichtelijk. Meestal wil een kind ook niet alle details weten, maar wel enkele belangrijke zaken. Bijvoorbeeld wanneer hij nog eens gaat zwemmen. Of wanneer hij ergens gaat logeren. Of wanneer er schooldagen zijn en wanneer vakantiedagen. Het volstaat dan ook meestal om alleen die dingen te visualiseren. Is de dag in kwestie eenmaal aangebroken, dan kan nog alles in detail gevisualiseerd worden op de tijdsplanning van die ene dag.


  Sharon weet graag wanneer het schoolvakantie is. Zij heeft op haar kamer een jaarplanning hangen waarop schooldagen rood zijn gekleurd en vakantiedagen groen. Meer staat er niet op dat overzicht.


  Frederik weet graag de leuke activiteiten die gaan plaatsvinden wat op voorhand. Hij heeft een weekschema waarop telkens de hoofdactiviteit van de dag staat aangekondigd. Zo weet hij dat hij op maandag zal gaan zwemmen, op dinsdag bij zijn vriend gaat spelen, op woensdag met oma naar de markt gaat, enzovoort.


  [image: ]STA IK ER ALLEEN VOOR BIJ HET MAKEN VAN EEN TIJDSPLAN VOOR MIJN KIND?


  Nee. Er is in Vlaanderen en Nederland al heel wat kennis en ervaring rond het gebruik van visuele ondersteuning aanwezig. Verschillende mensen kunnen je adviseren en bijstaan in het opstarten, gebruiken en aanpassen van een communicatiesysteem. Misschien gebruikt jouw kind al een tijdsplan in andere situaties (school, mpi, woonvoorziening, revalidatiecentrum). Vraag gerust aan de mensen die daar werken hoe zij het doen. Ze zullen je graag vertellen hoe en waarom zij het doen en wat jij thuis eventueel ook kunt doen.


  
    Samenvatting


    Om een tijdsplan concreet te omschrijven, spreken we over drie criteria:


    Vorm: welk communicatiemiddel gebruik je?


    Duur: hoeveel activiteiten kondig je tegelijkertijd aan?


    Gebruik: wat wil je dat jouw kind doet met het schema?


    Je kunt tijdsplannen gebruiken om angst en stress bij jouw kind te verminderen en zijn zelfstandigheid en flexibiliteit te vergroten. Hét tijdsplan voor een kind met autisme bestaat niet. Je zult voor jouw kind moeten kijken wat hij nodig heeft en wat hij kan. Op basis daarvan kies je voor een individueel tijdsplan dat aangepast is aan wat jouw kind nodig heeft.

  


  Hoe kan ik het verloop van één bepaalde activiteit verduidelijken: stappenplannen


  


  Waar een tijdsplan voornamelijk de volgorde weergeeft waarin bepaalde activiteiten gaan gebeuren, geeft een stappenplan eerder aan hoe één welbepaalde activiteit verloopt. Het helpt het kind met autisme om zich beter te organiseren en om een beter overzicht te krijgen van zowel de inhoud als de duur van de activiteit.


  [image: ]


  Bart heeft het moeilijk om zich te organiseren in zijn vrije tijd. Hij weet nooit wat te kiezen. Door middel van een schemaatje maken zijn ouders hem duidelijk welke spelletjes hij kan doen en in welke volgorde.


  Marie vergeet soms bepaalde delen van haar lichaam te wassen als ze zich doucht. Haar ouders hebben een schema met tekeningen opgehangen in de douche zodat ze kan nakijken of ze niets vergeten is.


  Mark, een volwassen man met autisme, krijgt altijd een geschreven overzicht van zijn taakjes als hij vrijwilligerswerk gaat doen.


  Om Tom duidelijk te maken wat hij allemaal op tafel moet zetten om deze te dekken, zetten zijn ouders alle benodigdheden op het aanrecht.


  Je merkt dat stappenplannen in heel veel verschillende situaties kunnen voorkomen. Afhankelijk van de situatie worden ze ook weleens werkschema’s, activiteitenschema’s, taakschema’s, vrijetijdsschema’s of taakanalyses genoemd. Telkens communiceren ze op een visuele manier hoe een activiteit het best tot een goed einde gebracht wordt op een zo zelfstandig mogelijke manier. Dus net als bij een tijdsplanning streven we meer zelfstandigheid en flexibiliteit na.


  [image: ]HOE MAAK IK EEN STAPPENPLAN?


  Ook bij stappenplannen kunnen we spreken van een vorm, een duur en een gebruik.


  Vorm


  Met de vorm van een stappenplan bedoelen we ook hier de communicatievorm die je gaat gebruiken:


  •Je kunt de verschillende stappen van een activiteit uitschrijven. Gewoon een lijstje met de te volgen stappen in de juiste volgorde neergeschreven;


  •Lijstjes op de computer;


  •Checklists;


  •Je kunt tekeningen, pictogrammen of foto’s gebruiken die verwijzen naar de verschillende stappen;


  •Soms kun je ook stappenplannen maken met bijvoorbeeld gekleurde kaartjes, cijfers of letters die verwijzen naar dozen waarin bepaald materiaal zit;


  •Je kunt ook een stappenplan maken met voorwerpen. De te gebruiken voorwerpen liggen dan in de juiste volgorde klaar.


  Het spreekt voor zich dat je een vorm kiest die jouw kind vlotweg begrijpt.


  Om ervoor te zorgen dat Frank niets vergeet mee te nemen naar school hebben zijn ouders een lijstje neergeschreven van wat er allemaal mee moet in de boekentas.


  Jan gebruikt een schema met tekeningen om de tafel te dekken. De kaartjes met tekeningen hangen aan de binnenkant van de kast met een strook klittenband.


  In zijn vrije tijd heeft Brecht een schema met gekleurde kaartjes. De kleurkaartjes verwijzen naar dozen die op een rek naast zijn speltafel staan. Elke doos heeft een specifieke kleur. In de dozen zit telkens een activiteit waarmee Brecht zich kan bezighouden.


  Opdat Jef niets vergeet bij zijn ochtendwasje legt zijn moeder op een rekje de tandenborstel, de kam, het washandje en de deodorant klaar. Jef pakt de voorwerpen één voor één en legt ze in een doos weg als hij ermee klaar is.


  Peter heeft een tafeltje waaraan hij een stuk van zijn vrije tijd doorbrengt. Zijn ouders kiezen wat activiteiten voor hem en zetten die, elk in een afzonderlijke doos, klaar voor hem links op zijn tafeltje. Peter neemt een doos, doet de activiteit en ruimt dan het materiaal weer op in de doos. Die zet hij rechts weg. Zo werkt hij zijn hele schema af. Op die manier weet Peter perfect hoeveel activiteiten er komen en hoelang zijn vrije tijd ongeveer duurt.


  Duur


  Met de duur van een stappenplan bedoelen we hoeveel stappen zo een plan kan bevatten. Kan jouw kind een activiteit aan met tien stappen of is één tot twee stappen misschien al voldoende? Indien jouw kind slechts enkele stappen aankan, is het noodzakelijk om bepaalde activiteiten te vereenvoudigen door ze van tevoren al gedeeltelijk te doen of door ze aan te passen. Als jouw kind niet de hele afwas kan doen, kan hij misschien wel de borden doen. Als jouw kind om de tafel te dekken de borden niet uit de kast kan halen, kun je ze misschien al op het aanrecht zetten.


  Louis heeft niet voldoende concentratie om de hele afwas af te drogen. Hij wordt erg onrustig na een tijdje en laat dan dingen vallen. Zijn ouders vragen hem dan ook voorlopig alleen nog maar de borden te doen.


  Tom heeft motorische moeilijkheden om de borden uit de kast te halen. Als zijn ouders willen dat hij de tafel dekt, zetten ze alle gerief voor hem al klaar op het aanrecht.


  Gebruik


  Wat wil je dat jouw kind doet met het stappenplan? Laat je hem dingen afkruisen in geval van een geschreven schema? Of laat je hem de kaartjes wegnemen van de stappen die al uitgevoerd zijn? Laat je de voorwerpen die niet meer nodig zijn op een bepaalde plek opruimen?


  Stappenplannen worden meestal van boven naar beneden of van links naar rechts afgewerkt.


  Ludovic heeft autisme en een verstandelijke beperking. Om zich zelfstandig aan te kleden, leggen zijn ouders zijn kleren in de juiste volgorde op een stapeltje. Ludovic begint bovenaan en werkt zo het hele stapeltje af.


  [image: ]WAARVOOR KAN IK EEN STAPPENPLAN GEBRUIKEN?


  Eigenlijk kun je stappenplannen gebruiken in allerlei situaties waarin jouw kind het moeilijk heeft om zichzelf te organiseren. Ze verhogen de zelfstandigheid en de zelfverzekerdheid van het kind. Natuurlijk moet je wel een onderscheid maken tussen de inhoud van een activiteit en de organisatie. Als een bepaalde activiteit echt te moeilijk is voor jouw kind, zal zelfs het beste stappenplan dat niet kunnen veranderen. Een kind moet de inhoudelijke vaardigheden (verstandelijk en motorisch) hebben om een activiteit uit te voeren voordat je met een stappenplan de organisatie ervan kunt verduidelijken.


  [image: ]WAAR VIND IK STAPPENPLANNEN?


  Voor een aantal klassieke huishoudelijke taakjes of zelfredzaamheidsactiviteiten kun je stappenplannen vinden in boeken, zoals in Je kind kan het zelf van Marijke Bisschop en Theo Compernolle (uitgegeven bij Lannoo in 2003). Deze zijn soms bruikbaar in jouw situatie, maar vaak moet je stappenplannen toch individueel aanpassen. Zo worden er in heel veel stappenplannen logische stappen overgeslagen. Logisch als je geen autisme hebt…


  Soms moet je de communicatievorm aanpassen, bijvoorbeeld omdat jouw kind de tekening niet goed begrijpt. Soms moet je de volgorde van de stappen of de manier van uitvoeren aanpassen en soms het aantal stappen. Stappenplannen maak je net als tijdsplannen sterk op maat van jouw kind. Aanpassen aan het begripsniveau van jouw kind en aanpassen aan jouw situatie of manier van doen. Als jouw kind naar school gaat of in een woonvorm verblijft, moet je eens vragen of ze daar al bepaalde stappenplannen gebruiken. Je hebt veel kans dat die reeds meer geïndividualiseerd zijn dan de stappenplannen die je in boeken of op internet vindt.


  [image: ]KAN MIJN KIND NIET ZELF KIEZEN HOE HIJ IETS WIL DOEN?


  Bij sommige activiteiten is het beter dat jouw kind de opgelegde volgorde volgt omdat een stappenplan juist heel vaak de logische volgorde van een activiteit weergeeft.


  Bij sommige activiteiten is echter wel variatie mogelijk in de manier waarop je iets doet. Daar heb je de keuze:


  •Ofwel kies jij in de plaats van jouw kind, omdat kiezen voor jouw kind moeilijk is en je neemt de volgorde die jou het meest logisch lijkt.


  •Ofwel volg jij in het aanbieden van het stappenplan de volgorde die jouw kind spontaan volgt in bepaalde tussenstapjes.


  •Ofwel laat je jouw kind actief kiezen hoe hij een bepaalde activiteit doet. Het stappenplan dient hier dan voornamelijk als geheugensteun en als checklist om te zien of er geen stap overgeslagen is.


  Karel komt er maar niet uit of hij nou eerst water dan wel koffie in het koffiezetapparaat moet doen. Zijn ouders stellen een stappenplan op waarbij er eerst water in gedaan wordt, dan pas een filter en dan koffie.


  Als Jef zijn onderbroek aangetrokken heeft, grijpt hij spontaan eerst naar zijn broek. Zijn ouders respecteren dit in het voor hem opgestelde stappenplan. Na het prentje van de onderbroek komt het prentje van de broek en dan pas dat van een T-shirt of hemd.


  In zijn vrije tijd heeft Zeno het moeilijk om te kiezen welke activiteiten hij gaat doen. Als zijn ouders echter een selectie maken, kan hij wel de volgorde kiezen waarin hij ze gaat doen.


  [image: ]MOETEN STAPPENPLANNEN ALTIJD BLIJVEN, OOK ALS MIJN KIND DE ACTIVITEIT GOED UITVOERT?


  Een stappenplan is een visuele geheugensteun. Het zegt als het ware: vergeet deze en deze stap niet te doen. We moeten hier een onderscheid maken tussen activiteiten die onveranderlijk zijn (die steeds op dezelfde manier kunnen (moeten) worden uitgevoerd) en activiteiten die variabel kunnen zijn.


  Als jouw kind een bepaalde activiteit die onveranderlijk is reeds lange tijd doet, kan het zijn dat hij die stappen vanbuiten begint te kennen. Indien dat het geval is, dan is het stappenplan niet meer echt nodig.


  Het criterium is dat jouw kind de activiteit goed en zelfstandig uitvoert. Dat hij niets vergeet en dat hij het zelfstandig kan. Als dat het geval is zonder het stappenplan, omdat de activiteit een routine is geworden, dan is dat prima. Dan hoeft hij niet meer per se het stappenplan erbij te nemen. Soms kan het goed zijn dat je het stappenplan beschikbaar laat, bijvoorbeeld ergens in een kast waar jouw kind het weet te vinden. Dat kan handig zijn op een dag dat jouw kind het even niet meer weet of ergens door in de war is. Weten dat de ‘handleiding’ ergens ligt, kan veel rust geven.


  Voor variabele activiteiten is het beter dat het schema blijft, want juist dankzij het schema kunnen we de variabele verwachtingen vanuit de omgeving communiceren. Als de tafel moet worden gedekt en er wordt geen soep gegeten, dan is er ook geen soeplepel nodig. Een vrijetijdsmoment kan bestaan uit twee activiteitjes, maar evengoed uit drie of vier. Als het warm is buiten, hoef je geen trui over je T-shirt aan te trekken.


  Zoals alle visuele ondersteuning moet ook een stappenplan flexibel gebruikt kunnen worden en moet het de werkelijkheid weerspiegelen. We gebruiken juist stappenplannen om ervoor te zorgen dat jouw kind niet rigide altijd alles op dezelfde manier wil doen.


  [image: ]BESTAAN ER OOK STAPPENPLANNEN VOOR SOCIALE SITUATIES?


  Sociale situaties en gebeurtenissen zijn natuurlijk niet zo rechtlijnig en ‘technisch’ als bijvoorbeeld de tafel dekken. Je kunt dan ook niet echt een stappenplan maken van wat jouw kind moet doen in welke volgorde. Sociale situaties vergen nu eenmaal een stuk aanvoelen en inleven, wat juist zo moeilijk is voor kinderen met autisme.


  Voor sommige kinderen kun je echter wel zogenaamde ‘sociale leerverhalen’ gebruiken. Dit zijn verhaaltjes die weergeven wat in een bepaalde situatie (bijvoorbeeld op een feestje) op sociaal vlak allemaal belangrijk is. Je kunt er een stuk voorspelbaarheid mee geven, maar ook suggesties voor gepast gedrag. Vergeet niet dat ook hier het kind natuurlijk reeds een aantal sociale vaardigheden of overlevingstechnieken moet hebben om ze te kunnen toepassen.


  In ‘sociale leerverhalen’ is het, net als in meer technische stappenplannen, belangrijk vooral aan te geven wat jouw kind kan of moet doen, en niet zozeer wat hij niet moet doen.


  Karel, een normaal begaafde jongen met autisme, wil in de vakantie graag een vriendje uitnodigen om bij hem te komen spelen. Zijn ouders hebben voor hem een ‘sociaal stappenplan’ gemaakt dat hem kan helpen om zich daarin te organiseren.


  Ik wil een vriendje uitnodigen:


  Wat wil je graag spelen?


  Wie ken je die dat ook graag speelt?


  Wanneer wil je hem uitnodigen?


  Hoe kun je hem het best bereiken?


  Hoe krijg je antwoord?


  Enkele misverstanden en vragen rond concrete communicatie


  


  Wordt een kind daar niet afhankelijk van?


  Ouders zijn weleens bang dat hun kind afhankelijk zal worden van visuele ondersteuning, dat hij niet meer zonder zal kunnen, dat hij op die manier nooit zelfstandig zal worden.


  Denk nog eens terug aan ons uitgangspunt. Schema’s en andere vormen van visuele ondersteuning zijn geen doel op zich maar een middel tot iets, in de eerste plaats een middel tot meer zelfstandigheid. We moeten ze dan ook in die zin gebruiken. Als visuele ondersteuning goed afgestemd is op de noden en het begripsniveau van jouw kind, zal hij er alleen maar zelfstandiger door worden. Natuurlijk blijft er altijd een vorm van afhankelijkheid. Autisme is een ernstige stoornis en kinderen met autisme hebben nood aan visuele ondersteuning. Iemand die blind is, kan zelfstandiger worden als hij braille leert, maar hij blijft ook afhankelijk van de mensen die ervoor zorgen dat er boeken in braille beschikbaar zijn. Als wij ergens moeten zijn met de wagen en we kennen de weg niet, dan kijken wij toch ook op een wegenkaart of naar de wegwijzers? Of we gebruiken gps. Wij hebben die kaart niet gemaakt, wij hebben die wegwijzers er niet gezet, wij hebben het gps niet geprogrammeerd en toch hebben wij het gevoel dat we het zelfstandig gevonden hebben als we het verder onderweg niet hebben hoeven vragen aan iemand.


  Het gebruik van schema’s en andere visuele ondersteuning maakt kinderen met autisme zelfstandiger en zal vooral ook hun gevoel van eigenwaarde doen stijgen. Maar uiteraard hebben zij nood aan mensen die voor hen de visuele ondersteuning in orde brengen.


  Moet je visuele ondersteuning niet geleidelijk aan afbouwen?


  Vanwege die nood aan visuele ondersteuning van kinderen met autisme kunnen we die ook niet gaan afbouwen. Autisme is voor het leven, dus de nood aan visuele ondersteuning ook. Wel kan de vorm van visuele ondersteuning evolueren. Waar een kind misschien ooit is begonnen met voorwerpschema’s, kan dat later evolueren naar prenten of foto’s en eventueel zelfs een geschreven schema. In hoeverre de vorm van een tijdsplan mee evolueert met de ontwikkeling van het kind, zal in grote mate bepaald zijn door zijn intelligentie. Kinderen met autisme en een verstandelijke beperking zullen zich veel minder snel ontwikkelen en dus mogelijk nooit tot het begrijpen van prenten of foto’s komen, of tot lezen.


  Worden ze er niet rigide van?


  Ook hier moeten we uitgaan van een van de hoofddoelstellingen van visuele ondersteuning: het verhogen van de flexibiliteit. Het is dus absoluut niet de bedoeling dat visuele ondersteuning rigiditeit in de hand gaat werken. Als je merkt dat dit toch het geval is, dan wordt de concrete communicatie verkeerd gebruikt.


  Tijdsplannen zijn een communicatiemiddel om de werkelijkheid mee te verduidelijken aan kinderen met autisme. Het is niet de bedoeling dat we de werkelijkheid aanpassen aan het tijdsplan, maar wel omgekeerd. Als je dus iets voorzien had in het schema dat niet kan plaatsvinden, dan communiceer je dat met het schema. Je neemt de verwijzer naar de betreffende activiteit weg en vervangt die eventueel door een andere. Het kan dan nog zijn dat jouw kind teleurgesteld is door de verandering, zeker als iets leuks blijkt weg te vallen. Dat is niet meer dan menselijk. Maar veranderingen maken nu eenmaal deel uit van het leven en we gebruiken het schema dus om die duidelijk te maken aan het kind.


  Let hierbij op dat je zelf niet het schema te rigide gaat hanteren. Als je zelf nooit variatie in het tijdsplan aanbrengt, als elke dag er net zo uitziet als de vorige, zal jouw kind niet leren omgaan met verandering.


  Als je iets wat reeds op het schema hing, moet aanpassen, doe dat dan met jouw kind erbij. Leg hem uit wat er verandert door de verwijzer van de activiteit die niet gaat plaatsvinden weg te nemen of door te strepen en eventueel een andere verwijzer in te voegen. Doe dit niet achter de rug van jouw kind om. De volgende keer dat hij naar zijn tijdsplan gaat, zal hij het toch zien en zo mogelijk zijn vertrouwen in het systeem verliezen.


  Is het geen technische en koude manier van omgaan met mijn kind?


  Communiceren met voorwerpen, prenten of geschreven informatie om verduidelijking te bieden, is niet iets onpersoonlijks. Integendeel: de bedoeling is juist om het communicatiesysteem zo goed mogelijk aan te passen aan jouw kind, aan zijn noden, beperkingen, maar ook mogelijkheden. Je doet dit om alles voor hem duidelijker te maken op een manier die hij het best begrijpt, uit liefde voor hem.


  Communicatie en interactie zijn trouwens niet beperkt tot het gebruik van tijdsplannen en stappenplannen. Er zijn nog zovele andere manieren en momenten om dat te doen. Tijdsplannen zijn slechts een deeltje van al ons omgaan met ons kind. Maar wel een deeltje dat voor hem heel belangrijk is. Vaak legt de duidelijkheid die hij krijgt vanuit zijn tijdsplanning het fundament waarop zovele andere dingen gebouwd kunnen worden. Een angstig en onzeker kind staat zeker niet open voor zijn omgeving.


  Is visuele ondersteuning niet kinderachtig?


  Visualiseren op zich is niet kinderachtig. Elk van ons gebruikt dagelijks honderden vormen van visualisaties. Visualisatie kan kinderachtig worden wanneer de vorm niet aangepast is aan de leeftijd. Een normaal begaafde puber die een tijdsplan heeft met Disney®-figuurtjes, dat is kinderachtig. Een geschreven agenda is voor zo iemand echter helemaal niet kinderachtig.


  Let wel op, je hoeft niet altijd per se op het hoogst begrepen niveau te communiceren. Het is niet omdat iemand kan lezen dat alle verduidelijking geschreven moet zijn. Als wij op een openbare plek op zoek gaan naar de toiletten, vinden wij het ook niet kinderachtig als we ergens een pictogram zien hangen dat de toiletten aanwijst. Soms zegt één beeld veel meer dan vele woorden.


  Mogen we dan niet meer praten?


  Schema’s en visualisaties zijn slechts één manier om te communiceren met kinderen met autisme. Daarnaast kun je bijvoorbeeld ook nog gewoon tegen hen spreken. Wees je er dan wel van bewust wat jouw kind (maar) begrijpt van onze taal. Meestal is dat zelfs iets minder dan we zelf inschatten. Probeer toch telkens je taal zo veel mogelijk visueel te ondersteunen, zeker bij belangrijke boodschappen of informatie. Let ook op overprikkeling. Vele kinderen met autisme kunnen slechts informatie verwerken via één zintuig tegelijk. Kijken naar het schema én tegelijkertijd luisteren naar hun moeder is te veel. Let erop dat als jouw kind aandachtig aan het kijken is je misschien even moet wachten met praten.


  Vergeet ook niet dat luisteren erg vermoeiend kan zijn voor kinderen met autisme. Hoe meer energie ze moeten steken in het begrijpen van taal, hoe minder ze overhebben om met stressvolle situaties om te gaan.


  Remt dit alles de taalontwikkeling niet af?


  Nee. Een wereld die overzichtelijk en begrijpelijk is, is een noodzaak om een goed leerklimaat te creëren. Binnen die verduidelijkte omgeving creëer je juist kansen voor jouw kind om nieuwe dingen te leren, waaronder taal. Heeft jouw kind de potentie in zich om taal te leren gebruiken, dan zal het gebruik van visuele communicatiemiddelen dit niet afremmen of belemmeren, integendeel. Hebben wij niet allemaal prentenboeken gebruikt bij het leren van een nieuwe taal? Verwacht aan de andere kant niet dat alleen het gebruik van concrete communicatie genoeg is om taal tot ontwikkeling te brengen bij jouw kind. Sommige kinderen met autisme praten niet, vanwege de ernst van hun autisme of de ernst van de extra verstandelijke beperking. En voor hen die de potentie wel hebben, zijn vaak nog specifieke oefeningen en stimulatie nodig. Een logopedist kan je daarbij helpen.


  Een normaal begaafd kind met autisme heeft dat toch niet nodig?


  Toch wel. Autisme bepaalt de nood aan visuele ondersteuning, verstandelijke beperking bepaalt welke vorm die visuele ondersteuning zal aannemen. Dus ook normaal begaafde kinderen met autisme hebben nood aan concrete communicatie. Hun leefwereld is vaak veel groter. Ze doen veel meer indrukken op, krijgen veel meer informatie die op hen afkomt. Hun nood aan verduidelijking is daardoor soms zelfs groter dan bij kinderen met autisme en een verstandelijke beperking.


  Is concrete communicatie altijd en overal nodig?


  Nee. Als in bepaalde situaties jouw kind echt zelfstandig is, flexibel en zonder angst of stress, dan is in die situatie geen extra visuele ondersteuning nodig. Dan moet je er echter wel zeker van zijn dat het écht zelfstandig en écht flexibel is. In de praktijk merken we dat visuele ondersteuning daar heel veel bij kan helpen, maar er zijn situaties waarin het niet nodig is voor het kind. Twijfel je, gebruik dan toch maar visuele ondersteuning. Het kan zeker geen kwaad.


  Ik heb een dagschema gemaakt voor hem, maar hij wil het niet gebruiken. Wat doe ik verkeerd?


  Tijdsplannen en stappenplannen zijn geen toverstokjes. Ze ‘werken’ niet van de ene dag op de andere. Als jouw kind nog nooit een tijdsplanning heeft gebruikt, zal hij misschien niet onmiddellijk doorhebben wat de bedoeling is en wat er voor hem inzit. Gun jezelf en jouw kind enkele dagen om hem bij te staan in het gebruik van het nieuwe schema. Ga er met hem naartoe, leg het uit en help hem om de verwijzers concreet te pakken. Leg uit wat elke verwijzer betekent.


  Als je schema goed is aangepast aan het niveau van jouw kind, zul je merken dat hij vrij snel doorheeft wat de bedoeling is. Als dit niet zo is, moeten er misschien wat dingen worden aangepast.


  Hoelang die leerperiode duurt, is moeilijk concreet te maken. Dit is voor elk kind anders. Hoe ernstiger de verstandelijke beperking die geassocieerd wordt met het autisme, hoe langer die periode duurt. Maar één ding is zeker: als het maanden duurt, dan is er iets verkeerd! Aanpassen is dan de boodschap.


  Is de weerstand er alleen bij één specifieke situatie, bekijk die situatie dan eens op zich. Het kan zijn dat jouw kind die activiteit echt niet graag doet, mogelijk omdat ze niet aangepast is.


  Tips op een rijtje


  


  •Maak je communicatie visueel: kan jouw kind zien wat er waar, wanneer en met wie gaat gebeuren?


  •Kijk af en toe eens of jouw kind echt wel zelfstandiger wordt van een bepaalde visuele ondersteuning. Zo niet, dan moet je die waarschijnlijk wat aanpassen.


  •Kies niet voor de hoogste vorm van communicatie, maar voor de best begrepen. Pas de visuele ondersteuning aan het kind aan en niet andersom.


  •Als je twijfelt of jouw kind nu wel of geen visuele ondersteuning nodig heeft in een bepaalde situatie, geef ze dan toch maar. Het kan zeker geen kwaad.


  •Gun jezelf en jouw kind wat tijd om te leren omgaan met visuele ondersteuning.


  •Breng variatie aan in de tijdsplanning. Let erop dat niet elke dag er exact hetzelfde uitziet.


  •Wees geen slachtoffer van een schema. Pas het schema aan de werkelijkheid aan en niet omgekeerd.


  •Als jouw kind tekeningen begrijpt of kan lezen, zorg er dan voor dat je altijd wat papier en een pen bij de hand hebt. Het kan helpen om vlug een extra visueel steuntje te geven.


  •Wees zo expliciet mogelijk in je taal. Zeg wat je wilt dat jouw kind doet.


  •Vermijd moeilijke taal: impliciete boodschappen, figuurlijke taal, en dergelijke.


  •Samen sta je sterk: overleg zo veel mogelijk met mensen die jouw kind kennen in andere situaties en die mogelijk meer ervaring hebben in het omgaan met autisme. Zij weten misschien veel over autisme, jij weet veel over jouw kind: samen kom je verder!


  9 •• HOE KAN IK MIJN KIND HELPEN OM BETER TE COMMUNICEREN?


  In dit deel bekijken we enkele basisprincipes rond expressieve communicatie: hoe kan jouw kind zich verduidelijken naar jou en anderen en hoe kun jij hem daarbij helpen?


  Mijn kind spreekt niet, wat kan ik doen?


  We mogen communicatie niet vernauwen tot alleen maar gesproken taal. Er zijn nog zo vele andere manieren om iets duidelijk te maken en bovendien is niet alle taal ook communicatie. Als jouw kind problemen heeft met taal, zal je jouw aandacht in eerste instantie moeten richten op andere vormen van communicatie. We overlopen even welke vormen van communicatie er zijn.


  Jouw kind kan ook dingen duidelijk maken door voorwerpen te gebruiken: een glas aanreiken als hij wil drinken, een bord uitsteken als hij nog een boterham wil, enzovoort. Als je merkt dat jouw kind openstaat voor deze vorm van communicatie, is het belangrijk dat jij ervoor zorgt dat de juiste voorwerpen altijd aanwezig zijn.


  Martijn spreekt niet en begrijpt ook geen prenten. Als hij naar het toilet wil, heeft hij geleerd om een rolletje wc-papier te geven aan iemand. Thuis gaat hij natuurlijk gewoon naar het toilet, maar als hij op een vreemde plek is, weet hij het toilet niet te vinden. Zijn ouders nemen altijd een toiletrol mee als ze ergens op visite gaan. Zo kan Martijn ook daar vragen om naar het toilet te gaan.


  Liesbet heeft geleerd dat als ze dorst heeft, ze drinken kan vragen door een plastic beker te geven aan iemand. Die beker gaat overal met haar mee in haar rugzakje. Zo kan zij overal aangeven dat ze dorst heeft.


  Communiceren met voorwerpen is vooral belangrijk als jouw kind een extra (ernstige) verstandelijke beperking heeft of nog zeer jong is. Vaak begrijpt zo een kind (nog) geen prenten of foto’s, waardoor voorwerpen het enige alternatief zijn. Voorwerpen zijn wel concreet en duidelijk, maar natuurlijk is de woordenschat om je uit te drukken beperkter. Jouw kind kan met zijn bord wel aangeven dat hij nog wil eten, maar wat hij dan precies wil, is veel moeilijker, zo niet onmogelijk aan te geven. Hier is het belangrijk dat jij dan, op voorwerpniveau, suggesties doet door dingen te tonen. Jouw kind kan dan op een gepaste manier aangeven dat hij iets niet of wel wil. Jij weet misschien wel welke gedragingen (een geluidje, een hoofdknik, een gebaar) wijzen op goed- of afkeuring.


  Je kunt jouw kind ook aanleren te weigeren door hem een zacht duwtje te laten geven tegen wat je hem aanreikt.


  Aan tafel geeft Mohammed zijn bord aan zijn moeder als hij nog iets wil eten. Zij toont hem één voor één het beleg dat op tafel staat. Als Mohammed iets niet wil, draait hij zijn hoofd weg. Als hij iets wil, reikt hij zijn hand uit.


  Communiceren kan ook met prenten of foto’s. Daarmee kun je veel meer nuances uitdrukken, de woordenschat wordt veel groter. Waar een bord op voorwerpniveau alleen wil zeggen ‘meer eten’, kun je hier met verschillende categorieën gaan werken: vlees, groenten, boterhammen, beleg, enzovoort. Binnen die categorieën kun je nog eens fijnere onderverdelingen aanbrengen. Hoe ver je hierin gaat, hangt af van de mogelijkheden van jouw kind (ziet hij nog wel het verschil tussen tien verschillende foto’s van tien verschillende soorten koekjes?) en zijn behoeften (maakt het hem wat uit welke koek hij krijgt?).


  Basisregel is dat het overzichtelijk moet blijven. Het is beter dat jouw kind goed communiceert met tien prenten dan dat hij zich volledig verliest in honderd prenten en zo niet tot communicatie komt.


  Als jouw kind met foto’s of prenten communiceert, zul je ze ook beschikbaar moeten maken voor hem. Dit kan op allerlei manieren:


  •Je kunt ze gewoon los neerleggen in de situatie waar hij ze nodig heeft, bijvoorbeeld aan tafel tijdens de maaltijd.


  •Je kunt ze ergens op een vast bord hangen waar hij ze van af kan halen wanneer hij iets nodig heeft.


  •Je kunt ze allemaal zichtbaar op een groot blad of plankje hangen dat overal mee naartoe kan.


  •Je kunt ze vasthangen aan een sleuteldrager die aan de broekriem of rond de hals hangt.


  •Je kunt ze in een boekje stoppen, al dan niet op categorie (een blad voor speeltjes, een blad voor eten, een blad voor algemene vragen, enzovoort). Voordeel van een boekje is dat het kleiner is om mee te nemen, nadeel is dat je niet alle prenten tegelijkertijd kunt overzien. Jouw kind moet meer op zoek gaan naar de juiste prent.


  Als jouw kind foto’s en prenten begrijpt, kun je ook – als het om levensmiddelen gaat – stukjes verpakking plastificeren en die gebruiken als communicatiekaart.


  Uiteraard kan jouw kind ook communiceren met geschreven woorden of zinnen, net als met de foto’s of prenten. Je kunt beide ook combineren.


  Het is vanzelfsprekend (maar expliciete communicatie kan geen kwaad) dat jouw kind alleen expressief kan communiceren met communicatievormen die hij receptief ook begrijpt. Als jouw kind geen foto’s begrijpt, heeft het geen zin hem zelf met foto’s te laten communiceren. Beschouw elke communicatievorm (voorwerpen, afbeeldingen, schrift) als een taal. Je kunt geen taal spreken die je zelf niet begrijpt!


  Communicatie komt vaak niet spontaan tot stand bij kinderen met autisme. Het is niet voldoende voorwerpen of afbeeldingen alleen maar beschikbaar te stellen. Jouw kind ermee laten communiceren, moet vaak op een gerichte manier aangeleerd worden door de omgeving. Logopedisten zijn daarin gespecialiseerd. Zij kunnen jou helpen om communicatie beter aan te leren. Vaak zal er vanuit school of de voorziening al gewerkt worden aan communicatie, zij kunnen jou ook raad geven.


  Wat je kunt doen:


  •Kies voor jouw kind een communicatievorm die hij vlot begrijpt en spontaan gebruikt.


  •Verschaf extra visuele ondersteuning: dit kan nooit kwaad.


  •Wanneer jouw kind eenmaal communiceert met een bepaalde vorm (voorwerpen, afbeeldingen), breid dan in eerste instantie zijn woordenschat uit voordat je overschakelt naar een hogere vorm van communicatie.


  •Breid ook het aantal contexten, situaties uit waarin jouw kind communiceert voordat je op een hogere communicatievorm overgaat.


  •Zorg dat zijn communicatiemiddelen zo veel mogelijk beschikbaar zijn, liefst op een voor jouw kind zichtbare manier.


  Mijn kind spreekt niet, maar ik begrijp hem wel. Heeft hij dan visuele ondersteuning nodig?


  Jouw kind is niet altijd bij jou. Zeker op langere termijn wordt het steeds belangrijker dat ook andere mensen jouw kind vlot kunnen begrijpen. Visuele ondersteuning, zeker als ze goed gekozen is, is begrijpelijk voor iedereen. Bovendien zal het de succeservaringen van jouw kind vergroten. Hij zal misschien nog gemotiveerder gaan communiceren en zo ook nieuwe functies van communicatie ontdekken.


  Mijn kind spreekt, heeft hij dan wel visuele ondersteuning nodig?


  Naast vormen van communicatie (spraak, afbeeldingen, voorwerpen, lichaamstaal) onderscheiden we ook functies en contexten in communicatie.


  Functie


  Een functie van communicatie is dát wat iemand wil bereiken met zijn communicatie. Als jouw kind zijn bord uitsteekt aan tafel, wil hij iets vragen. Als hij de melk wegduwt die je wilt inschenken, wil hij iets weigeren. Als jouw kind thuiskomt van school en vraagt wat er voor avondeten is, vraagt hij informatie. Als hij vertelt over het uitstapje op school, geeft hij informatie. Communicatie kan heel verschillende functies hebben. Niet-autistische kinderen gebruiken wanneer ze eenmaal een bepaalde vorm geleerd hebben (bijvoorbeeld spreken), die voor alle functies. Zij ontdekken spontaan dat je met taal heel veel verschillende dingen kunt krijgen. Bij kinderen met autisme verloopt dit vaak veel moeilijker. Zij blijven langer vasthangen aan één bepaalde functie. Zij zullen bijvoorbeeld alleen maar iets concreet vragen (drinken, koek, en dergelijke), maar nooit weigeren, informatie geven, sociale routines uitwisselen, enzovoort.


  Context


  Context betekent: waar jouw kind communiceert en tegen wie jouw kind communiceert. Ook hier zie je bij niet-autistische kinderen dat ze spontaan gaan generaliseren. Hebben ze eenmaal een bepaalde vorm en functie geleerd, dan passen ze die overal toe: thuis, op school, op bezoek, bij de jeugdbeweging, tegen jou, tegen de leerkracht, tegen broer of zus, tegen vriendjes, tegen vreemden, enzovoort. Niet zo bij kinderen met autisme. Zij blijven veel meer vasthangen aan de plek waar ze het geleerd hebben of aan de persoon van wie ze het geleerd hebben.


  Dus ook al spreekt jouw kind, het is belangrijk te kijken waarvoor hij zijn taal gebruikt en waar hij zijn taal gebruikt.


  Visuele ondersteuning kan dienstdoen als een soort extern geheugen. Het doet jouw kind denken aan de mogelijkheden die er zijn, zowel op het vlak van woordenschat als op het vlak van functies.


  Jef kan perfect spreken maar vroeg aan tafel altijd hetzelfde om te drinken. Iedereen dacht dat hij dat het lekkerste vond. Tot de dag dat hij foto’s te zien kreeg van wat er allemaal nog meer beschikbaar was. Hij was zo blij dat hij eens iets anders kon vragen.


  Tom kan wel spreken maar hij kan alleen een bepaald aantal woorden onthouden. Telkens wanneer hij een nieuw woord leert, moet hij een van zijn bekende woorden ‘laten vallen’. Dankzij visualisatie hoeft hij ze niet meer op te slaan in zijn hoofd en is zijn woordenschat sterk uitgebreid.


  Visuele ondersteuning kan jouw kind helpen om informatie uit een bepaalde context over te dragen naar een andere context.


  Patrick vertelde nooit iets over school. Tot de dag dat hij een ‘dagboek’ kreeg van wat er op school gebeurde. De leerkracht plakte een drietal digitale foto’s in Patricks boek, dat hij mee naar huis nam. Aan de hand van die foto’s kon Patrick aan zijn ouders vertellen wat hij meegemaakt had op school. Na het weekend gaven zijn ouders ook enkele foto’s mee naar school van de dingen die thuis gebeurd waren. Zo kon Patrick daar ook vertellen over zijn weekend.


  Visuele ondersteuning kan tevens helpen om een bekende functie ook te gebruiken in een andere of nieuwe situatie. De visuele ondersteuning kan letterlijk meegaan van de ene situatie naar de andere. Het zien alleen al van de visuele ondersteuning kan maken dat een kind beseft dat hij de geleerde vaardigheid ook kan gebruiken in die nieuwe situatie.


  Walter had een probleem met hulp vragen. Telkens wanneer hij voor een probleem kwam te staan, blokkeerde hij. Op school hadden ze hem aangeleerd om hulp te gaan vragen bij iemand. Ze hadden dit gedaan met een kleine geschreven kaartje waarop stond ‘ik kan hulp vragen’. Buiten school bleef het moeilijk voor Walter, totdat hij het kaartje ook in zijn broekzak meenam. Hij hoefde het er zelfs niet uit te halen en te lezen, gewoon het kaartje voelen was al voldoende.


  Dus ook voor kinderen die spreken, kan visuele ondersteuning veel voordelen hebben. Het is ook niet omdat ze visuele ondersteuning hebben dat ze niet meer hoeven te spreken. De visuele ondersteuning kan gewoon iets zijn wat aanzet tot communicatie. Net zoals wij, bij het kiezen van een gerecht in een restaurant, ook nog altijd spreken met de ober, ondanks de visuele menukaart.


  Wat je kunt doen:


  •Wees niet bang voor visuele ondersteuning, ze betekent altijd een meerwaarde voor jouw kind.


  •Stimuleer ook andere omgevingen om jouw kind zijn visuele ondersteuning te laten gebruiken.


  •Werken rond communicatie stopt niet als jouw kind spreekt. Heb ook aandacht waarvoor en waar hij zijn taal gebruikt.


  •Gebruik visuele dagboeken om jouw kind te stimuleren om te vertellen.


  Kan ik naast visuele ondersteuning nog iets anders doen om zijn taal te stimuleren?


  Taal hoeft niet het ultieme doel te zijn. Houd dat altijd voor ogen. Zelfs voor kinderen die taal ontwikkelen, hoeft taal ook niet overal en altijd het enige communicatiemiddel te zijn.


  Maar er zijn inderdaad enkele zaken die je kunt doen om de taalontwikkeling bij jouw kind, als hij er de potentie toe heeft, te stimuleren.


  Wat je kunt doen:


  •Gebruik zelf zo veel mogelijk eenvoudige en concrete taal naar jouw kind.


  •Maak gebruik van prentenboeken en foto’s om zaken te benoemen. Gebruik daarbij geregeld verschillende afbeeldingen van hetzelfde soort voorwerp, zodat de benaming niet gekoppeld wordt aan een uniek kenmerk (bijvoorbeeld het woord ‘auto’ wordt alleen gekoppeld aan een rood voertuig).


  •Let erop dat de taal die je gebruikt, overeenkomt met wat je doet, zodat voor jouw kind de juiste koppeling gemaakt wordt. Bijvoorbeeld als je jouw kind een beker drinken geeft, er niet bij zeggen ‘en ook nog een koek’ (die je dan pas daarna geeft).


  •Wees enthousiast als jouw kind spontaan taal gebruikt en reageer op zijn vragen of opmerkingen, indien mogelijk positief. Als hij voor de eerste keer ‘koek’ zegt, zou het jammer zijn als hij te horen krijgt dat hij nu geen koek mag eten.


  Zal al die visuele ondersteuning zijn taalontwikkeling niet belemmeren?


  Niet alle kinderen met autisme leren spreken. Een aantal zal nooit spraak verwerven. Meestal heeft dit te maken met de ernst van de verstandelijke beperking die samengaat met het autisme. Als een kind echter de potentie heeft om te leren spreken (ook al zal het misschien pas op latere leeftijd tot stand komen), dan zal visuele ondersteuning dat zeker niet afremmen. Integendeel: de visuele ondersteuning biedt als het ware een anker, letterlijk een concreet beeld, waaraan het woord gekoppeld kan worden. Als een kind het moeilijk heeft om door zijn gebrek aan verbeelding het juiste woord op te roepen, helpt het vaak om via dit beeld te passeren.


  Zoals hierboven aangegeven, betekent visuele ondersteuning ook niet dat er niet bij gepraat kan worden. Jouw kind kan in plaats van een prentje te geven, ook gewoon zeggen (vragen) wat er op het prentje staat.


  Mijn kind communiceert met foto’s, moet hij die dan ook benoemen?


  Nee. Dat mag altijd, maar moet niet. Het belangrijkste is dat hij zich spontaan duidelijk kan maken. Als hij daar foto’s voor gebruikt, is dat prima. Als je merkt dat hij spontaan ook de dingen op de foto begint te verwoorden, is dat mooi meegenomen, maar je hoeft er niet op aan te dringen.


  Soms doen we dit wel in een specifiek leerproces, als we de stap naar meer verbale communicatie willen zetten. Dan maakt het echter deel uit van een weloverwogen leerplan, meestal opgesteld met behulp van een logopedist.


  Als je telkens van jouw kind eist dat hij ook verwoordt wat er op de prent of foto staat, kan dit de spontaniteit van de communicatie wegnemen. Uit angst voor de moeilijkheid van de verbale communicatie gaat jouw kind misschien helemaal niet meer communiceren.


  Wat je kunt doen:


  •Is het echt nodig dat jouw kind zijn visuele communicatie ook verwoordt? Zo niet, eis het dan niet.


  •Is jouw kind niet klaar om te verwoorden wat er op de foto of afbeelding staat, dan kan het helpen om een voorbeeld te geven. Telkens wanneer jouw kind de foto geeft, zeg jij wat erop staat.


  Hij kan het wel zeggen maar doet het niet uit zichzelf!


  Bij communicatie is spontaniteit heel belangrijk. Veel kinderen met autisme communiceren wel, maar alleen als jij de voorzet geeft.


  Ann vraagt spontaan niets aan tafel, ook al heeft ze honger. Als haar vader vraagt: ‘Wat wil je?’, zal ze antwoorden. Als niemand haar echter iets vraagt, zwijgt ze.


  Het is natuurlijk goed dat Ann in ons voorbeeld al duidelijk kan maken wat ze precies wil, maar ze blijft erg afhankelijk van iemand die haar de vraag stelt. Bovendien kan het zijn dat het niet zomaar eender wie is die de vraag stelt, maar dat het papa of mama moet zijn voor ze antwoord kan geven. Ann communiceert wel, maar doet dat niet spontaan.


  Met visuele ondersteuning gaan kinderen met autisme vaak spontaner communiceren. Het is nu geen tafelgenoot meer die moet suggereren dat je iets kunt zeggen, het is als het ware de prent of het voorwerp die suggereert dat je iets kunt vragen.


  Bij het aanleren van communicatieve vaardigheden is het ook belangrijk om hier aandacht voor te hebben. Heel concreet betekent het vaak dat je voldoende geduld moet hebben om te wachten op een spontane actie van jouw kind. Ook kan het belangrijk zijn om er een extra partner bij te hebben (een ander dan de persoon naar wie jouw kind communiceert) die het kind wat kan helpen om bijvoorbeeld een kaart of foto te geven. Die extra partner kan zich dan geleidelijk aan (letterlijk) op de achtergrond zetten, zodat het kind vanuit zichzelf begint te communiceren.


  Wat je kunt doen:


  •Verhoog de kans op spontane communicatie door te zorgen voor eenvoudige middelen tot communicatie voor jouw kind.


  •Stippel samen met professionelen een goed leerplan uit met aandacht voor het afbouwen van de hulp.


  •Is een vaardigheid eenmaal geleerd, wees dan geduldig en wacht op spontane communicatie.


  •Geef voldoende tijd aan jouw kind om te reageren. Communicatie verloopt meestal trager bij kinderen met autisme.


  •Schenk aandacht aan je communicatiestijl. Je kunt een sturende,structurerende stijl hebben, waarbij jij voornamelijk het initiatief neemt. Je kunt ook een uitnodigende, open stijl hebben waarbij je veel ruimte laat aan jouw kind om het gesprek in te vullen.


  Mijn kind spreekt wel thuis maar niet elders


  Dit is een probleem van generalisatie dat weleens vaker voorkomt bij kinderen met autisme. Een vaardigheid die ze verworven hebben, gebruiken ze in een bepaalde situatie maar niet in een andere situatie. De generalisatieproblematiek op het vlak van communicatie kan te maken hebben met vorm en functie. Het kan dus zijn dat jouw kind bijvoorbeeld thuis wel spreekt, maar op school niet. Of het kan zijn dat hij met een bepaalde leerkracht wel spreekt en met een andere niet. Of dat hij thuis wel opmerkingen maakt en iets kan weigeren, terwijl hij dat op school niet doet. Dit heeft niets te maken met een goede aanpak van autisme of met een beter of slechter aangepaste situatie.


  Het heeft te maken met de gerichtheid op details en het gefragmenteerde beeld dat kinderen met autisme vaak hebben.


  Ook hier kan visuele ondersteuning een belangrijke rol spelen. Als jouw kind iets tastbaars en herkenbaars kan meenemen naar een ander situatie, verhoogt dat de kans dat hij daar ook zal kunnen communiceren.


  Wat je kunt doen:


  •Voel je niet schuldig als jouw kind thuis bepaalde dingen niet doet die hij elders wel doet.


  •Aanvaard voor een stuk dat dit een probleem is dat bij autisme hoort.Leg niet te veel druk op jouw kind of op jezelf.


  •Praat met de mensen uit zijn ruimere omgeving. Samenwerking tussen omgevingen bevordert generalisatie.


  •Geef extra visuele ondersteuning waar je merkt dat er geen generalisatie komt.


  Zijn er specifieke trainingsprogramma’s?


  Er zijn inderdaad specifieke programma’s ontwikkeld om kinderen met autisme beter te leren communiceren. Zoals bij alle programma’s moet je steeds oog hebben voor de eigenheid van jouw kind. Vaak moet je zo een programma aanpassen aan de individuele mogelijkheden en beperkingen van jouw kind. Hét kind met autisme bestaat niet, dus ook niet hét programma om communicatie aan te leren aan een kind met autisme.


  Een zeer bekend programma is PECS (van Lorri Frost en Andrew Bondy). PECS staat voor Picture Exchange Communication System (systeem van uitwisselen van prentjes). Het is een sterk in detail uitgewerkt leerplan om jouw kind beter te leren communiceren met prentjes. Het kind leert een prent van iets dat hij heel graag heeft aan een begeleider te geven. Een tweede begeleider zit achter het kind om hem te helpen. In het begin wordt maar met één prent gewerkt. Geleidelijk aan komen er meer prenten, vergroot de afstand tussen de personen en wordt er ook geoefend in andere situaties. Het kind leert ook prenten te ‘combineren’ tot eenvoudige zinnetjes.


  De ontwerpers van het programma beweren dat vele kinderen,door het ontdekken van de communicatieve mogelijkheden en door het gebruik van de visuele ondersteuning, zelfs tot spraak komen.


  Hoewel het programma zeer waardevolle elementen bevat, zijn enkele kanttekeningen toch op hun plaats. Een aantal van de beloftes die de auteurs doen, is nooit wetenschappelijk bewezen en wordt ook niet altijd vanuit de praktijk herkend. We hebben net besproken dat visuele ondersteuning de spraak kan stimuleren, indien de potentie aanwezig is. Echter, een kind dat de potentie niet heeft om tot spraak te komen, zal dat zelfs niet doen met de beste visuele ondersteuning.


  Ook geven zij niet echt de grenzen aan van hun programma. PECS wordt soms gepromoot als een instrument dat goed is voor alle kinderen met autisme. Er is echter ook een deel kinderen met autisme voor wie het programma te moeilijk zal zijn. We hebben het dan over de autistische kinderen die geen prenten kunnen herkennen. Sommige van de oefeningen kun je aanpassen door prenten te vervangen door voorwerpen. Maar dan nog zullen er kinderen met autisme zijn voor wie ze te moeilijk zijn.


  Kijk dus wat er waardevol kan zijn in PECS voor jouw kind en pas aan waar mogelijk. Een logopediste of iemand die thuis is in het aanleren van communicatie bij mensen met autisme kan je daarbij helpen.


  Wat je kunt doen:


  •Informeer bij professionelen naar mogelijkheden voor jouw kind.


  •Vraag hun wat jij thuis kunt doen om het leerproces te ondersteunen.


  •Maak een lijst van motiverende zaken voor jouw kind. Meestal worden die gebruikt in de eerste stappen van een leerproces.


  Zijn er ook technische hulpmiddelen?


  Er bestaan heel wat technische hulpmiddelen. Er zijn spraaktoestellen, computerprogramma’s, communicatieboekjes, enzovoort.


  Belangrijk is steeds te kijken wat de winst is die jij en jouw kind kunnen maken met een bepaald hulpmiddel. Niet alle hulpmiddelen zijn geschikt. Zo zijn er nogal wat apparaten die spraak produceren door middel van spraaktechnologie. Om zo een apparaat te bedienen, heb je echter meestal enig grammaticaal inzicht nodig in taal. Vele van die apparaten komen vanuit het werken met kinderen die geen spraak hebben vanwege motorische redenen. Zij hebben meestal wel een inzicht in taal zoals wij dat hebben. Bij kinderen met autisme is dat vaak anders.


  Wat je kunt doen:


  Win zeker advies in voordat je technische hulpmiddelen inschakelt: een goede plek voor advies op dit vlak is de organisatie MODEM: www.modemadvies.be .


  Kan er al iets gedaan worden als mijn kind nog zeer jong is?


  Nog voor jouw kind tot echte communicatie komt, gebeurt er al van alles in zijn ontwikkeling. Jouw kind heeft een aantal vaardigheden nodig die aan de basis liggen van communicatie.


  •Imitatie: het nadoen van anderen. Een kind leert veel over communicatie door naar anderen te kijken (hoe gebeurt interactie?) en te luisteren (wat zeggen ze?).


  •Gedeelde aandacht: communicatie is een proces dat zich altijd op zijn minst tussen twee partners afspeelt. Voor je kunt communiceren, is het dan ook belangrijk dat je doorhebt dat je samen met iemand anders voor hetzelfde aandacht kunt hebben en hoe je dat tot stand brengt.


  •Begrijpen van communicatie van anderen (voorwerpen, afbeeldingen, taal).


  Bij kinderen met autisme verlopen deze leerprocessen vaak vertraagd en afwijkend, maar ze kunnen wel gestimuleerd worden. Zeker op jonge leeftijd kan het effect belangrijk zijn. We spreken dan over ‘vroegbegeleiding’. Professionelen kunnen jou erbij helpen de juiste oefeningen te ontwikkelen voor jouw kind.


  Kan hij ook zijn gevoelens leren uiten?


  We weten dat kinderen met autisme het best moeilijk hebben om gevoelens te begrijpen. Voordat je over iets kunt communiceren, moet je er natuurlijk wel een begrip van hebben. Je moet het concept begrijpen waarover je wilt communiceren en je moet ook receptief de juiste woordenschat hebben voordat je die expressief kunt gebruiken. Wij gaan ook niet spreken over dingen die we niet begrijpen of met woorden die we niet kennen. We kunnen dat natuurlijk wel doen, maar de vraag is of het nut heeft.


  In die zin zal het voor vele kinderen met autisme moeilijk blijven om over gevoelens te spreken, zelfs al hebben zij een zeer goede taalontwikkeling en een uitgebreide woordenschat.


  Die beperking komt dan niet zozeer vanuit de communicatieve moeilijkheden maar eerder vanuit de sociale moeilijkheden eigen aan autisme.


  Wat je kunt doen:


  •Probeer je te verplaatsen in het standpunt van jouw kind. Leer hem te communiceren rond dingen die voor hem belangrijk zijn.


  •Benoemen is niet per se begrijpen. Ga er niet zomaar van uit dat jouw kind alle gevoelens die hij benoemt ook echt begrijpt.


  •Geef jouw kind concrete tips om met bepaalde sociale situaties om te gaan.


  •Werk preventief, probeer problemen te voorkomen. Probeer zo veel mogelijk stress voor jouw kind te vermijden.


  Mijn kind houdt niet op met praten!


  Als jouw kind niet ophoudt met praten, is het goed om eens te kijken naar de functie die dat onophoudelijk praten zou kunnen hebben. Hier is een aantal mogelijkheden:


  •Jouw kind is op zoek naar informatie. Hij heeft meer voorspelbaarheid en meer uitleg nodig bij de dingen die hem overkomen. Probeer eens na te gaan of de voor hem belangrijke antwoorden ook letterlijk zichtbaar zijn. Door de antwoorden op zijn vragen zichtbaar te maken, verhoog je de kans dat hij ze ook echt begrijpt en dat hij de antwoorden ook kan vasthouden. Zo vermijd je ook dat hij tien keer in een uur dezelfde vraag komt stellen.


  •Jouw kind heeft stress. Meestal heeft dit ook te maken met een gebrek aan informatie, zoals hierboven omschreven. Maar het hoeft dus niet dat jouw kind de hele tijd vragen stelt. Sommige kinderen proberen krampachtig een situatie die ze niet begrijpen onder controle te krijgen door die te gaan sturen. Of ze gaan alles omschrijven, zoals het is of zoals ze het zouden willen hebben. Ook hier is het een kwestie van meer verduidelijking geven.


  •Jouw kind verveelt zich. Bij gebrek aan gepaste tijdsopvulling gaat hij maar de hele tijd praten en contact zoeken. Ga op zoek naar aangepaste en motiverende activiteiten voor jouw kind. Je leest hier meer over in het hoofdstuk vrije tijd.


  •Jouw kind praat gewoon graag, maar heeft niet door waar het wel en waar het niet gepast is. Maak hem dit duidelijk aan de hand van een visueel teken. Bijvoorbeeld een pictogram van een zwijgend mannetje in situaties waar het niet gepast is om te praten. Eventueel kun je hem belonen als hij dat goed doet. Maak ook duidelijk wanneer hij dan wel met jou zal kunnen praten, bijvoorbeeld door dat expliciet aan te geven in de tijdsplanning. Je kunt misschien ook alternatieven aanreiken om samen leuke dingen te doen, bijvoorbeeld een gezelschapsspelletje spelen.


  •Ooit had het praten een functie, maar nu is het puur routine geworden. Probeer een combinatie van bovenstaande strategieën, maar negeer ook het gedrag zo veel mogelijk. Aangezien het geen functie heeft, is dat niet zo erg en zo heb je meer kans dat het uitdooft.


  Echolalie, napraten, moet ik daar op reageren?


  Over echolalie gaan we niet echolalisch doen. We hadden het er al over in de beschrijving van de communicatieve problemen bij kinderen met autisme.


  Echolalie is vaak een normale fase in de taalontwikkeling en is dus zeker niet iets wat we moeten afremmen.


  Is de echolalie niet functioneel, dan hoef je er niet echt op te reageren. Het kan echter ook zijn dat de echolalie wel een functie heeft: iets vragen, informatie geven, enzovoort. Dan is het natuurlijk wel goed om te reageren. Je moet er daarbij op letten op de eigenlijke functie te reageren, niet op de letterlijke uitspraak. Op die manier beloon je eigenlijk de communicatieve intentie van jouw kind. Nadien kun je dan de vorm (echolalie) ombuigen in een gepastere vorm (al dan met visuele ondersteuning).


  Yasmin zegt altijd ‘lekker’ aan tafel. Toen ze vroeger een koek kreeg van haar ouders zeiden die er altijd ‘lekker’ bij. Als Yasmin nu een koek wil vragen, zegt ze ‘lekker’. Zij krijgt dan ook een koek.


  Jan zegt altijd ‘wil je een koek’ als hij een koek wil vragen. Zij ouders begrijpen hem wel, andere mensen mogelijk niet. Daarom zeggen ze telkens als Jan dat zegt: ‘Jan wil een koek.’ Omdat Jan nogal echolalisch is, is de kans groot dat hij dat zinnetje zal leren, wat toch iets gepaster is.


  Wat je kunt doen:


  •Negeer niet-functionele echolalie.


  •Verbied zeker geen ‘zelfsturende echolalie’.


  •Reageer op functionele echolalie door te luisteren naar de eigenlijke betekenis die erachter zit.


  •Als jouw kind veel functionele echolalie heeft, maak dan een soort woordenboek van wat het allemaal betekent. Vaak weet jij dat beter dan andere mensen. Dit kan hen helpen om jouw kind beter te begrijpen.


  •Zoek naar gepastere alternatieven voor de functionele echolalie. Zorg voor visuele ondersteuning.


  Mijn kind kan het goed uitleggen. Begrijpt hij alles wat hij zegt?


  Kinderen met autisme kunnen soms meer begrijpen dan ze kunnen zeggen, maar ook omgekeerd. Iemand met autisme kan bepaalde dingen zeggen die hij niet helemaal begrijpt. Soms is dat een vorm van zeer uitgebreide echolalie, soms is het gewoon een verkeerde of beperkte betekenis die ze koppelen aan een woord. Zeker bij normaal begaafde kinderen met autisme is het goed om af en toe eens te kijken of ze ook echt begrijpen wat ze allemaal verwoorden. Er kan een groot verschil zijn tussen zeggen en doen.


  Frank kwam met een probleem bij zijn psycholoog. Hij werd gepest op school. Bij verder vragen bleek dat Frank niet echt gepest werd, maar dat hij af en toe zijn werk niet zo goed deed en daar door zijn leerkracht op aangesproken werd. Voor hem was dat pesten.


  Walter loopt stage. Hij weet perfect hoe het magazijn waar hij werkt beter georganiseerd zou kunnen worden. Hij vindt het nu maar niks, zo inefficiënt en chaotisch. Hij kan tot in het kleinste detail uitleggen hoe het beter zou kunnen. Maar als hij zijn bureau moet opruimen, lukt dat niet.


  Wat je kunt doen:


  •Pols regelmatig eens welke betekenis jouw kind koppelt aan bepaalde woorden en concepten. Zeker als het over meer abstracte zaken gaat zoals gevoelens. Als je merkt dat jouw kind een verkeerde betekenis heeft, leg hem dan de juiste uit. Doe dit visueel en concreet. Geef voorbeelden uit zijn leefwereld.


  •Overschat jouw kind niet in zijn begrijpen door alleen af te gaan op zijn taal.


  •Overinterpreteer jouw kind niet. Vaak zeggen kinderen met autisme waar het opaan komt. Zoek niet te veel verborgen betekenissen achter wat hij zegt. Denk niet te vaak: wat zou hij daar eigenlijk mee bedoelen?


  •Leer jouw kind ook praktische zaken aan door dingen te doen, niet alleen door ze uit te leggen.


  •Normaal begaafde kinderen met autisme kunnen zich vaak beter uitdrukken als ze een gesprek eerst schriftelijk voorbereiden. Soms is het zelfs beter een gesprek helemaal schriftelijk te voeren, bijvoorbeeld via e-mail.


  Mijn kind is onbeleefd, vloekt, dramt door…


  Ook hier moet je een onderscheid maken tussen de letterlijke woorden en de achterliggende betekenis of bedoeling. Een kind met autisme dat onbeleefd taalgebruik hanteert, wil daarom niet onbeleefd zijn. Vaak zal hij niet kunnen inschatten waar welk taalgebruik ongepast is en hoe het kan overkomen bij anderen.


  Jef, een veertienjarige jongen met autisme, speelt met zijn vriendjes op de speelplaats. Ze roepen nog weleens ‘onnozelaar’ of ‘zot’ naar elkaar. Terug in de klas maakt de leerkracht een kleine opmerking naar Jef. Die roept: ‘Onnozelaar!’


  Wat je kunt doen:


  •Probeer steeds het achterliggende autistische denken te zien: begrijpt hij de betekenis van een woord wel zoals wij die begrijpen, herkent hij de context, weet hij tegen wie hij bepaalde dingen (welke?) beter niet zegt?


  •Verduidelijk wat bepaalde woorden betekenen.


  •Verduidelijk wat de gevolgen kunnen zijn van zulk taalgebruik.


  •Stel categorieën op van ‘gepaste’ en ‘ongepaste’ woorden. Bied alternatieven en focus niet alleen op de ongepaste woorden. Maak dat visueel. Maak eventueel zelfs sorteeroefeningen.


  •Er zijn bepaalde woorden die beter nergens gebruikt worden, wees daar duidelijk in. Maak geen uitzonderingen, zelfs als je vindt dat het in een bepaalde situatie wel door de beugel kan.


  10 •• HOE KAN IK MIJN KIND HELPEN ZIJN VRIJE TIJD OP TE VULLEN?


  Kinderen met autisme hebben vaak problemen met spel en vrije tijd. Ze spelen niet of ze spelen steeds hetzelfde, hun interesses zijn beperkt, ze kunnen zich niet alleen bezighouden en verwachten heel de tijd prikkeling vanuit de omgeving, samen spelen met andere kinderen is een ramp, het huis eindigt in complete chaos, enzovoort. Waar komen deze problemen vandaan en wat kun je eraan doen?


  Waarom zijn spel en vrije tijd zo moeilijk voor kinderen met autisme?


  Om je vrije tijd op een aangename manier in te vullen, moet je een aantal vaardigheden beheersen. We zetten ze even op een rijtje. Je zult merken dat veel van deze zaken moeilijk zijn voor kinderen met autisme.


  Weten wat mogelijk is


  Voordat je kunt beginnen met spelen of ontspannen, moet je weten wat er allemaal mogelijk is. Soms kun je de dingen waarmee je je kunt bezighouden zien, maar vaak zul je je ze moeten verbeelden. Het speelgoed zit in een kast, of het ligt in een andere kamer, activiteiten buitenshuis zijn zeker niet zichtbaar…


  Tom, een peuter van twee jaar, zit op zijn speelkamer en ziet alle speeltjes waarmee hij kan spelen. Ze liggen op de grond rondom hem of op een rekje waar hij gemakkelijk bij kan. Maar Mark, een puber, bedenkt ’s ochtends terwijl hij nog even in bed ligt wat hij allemaal zou kunnen doen die dag. Hij zou bijvoorbeeld een tochtje kunnen maken op zijn fiets, afspreken met vrienden om naar de film te gaan of met zijn oom mee gaan zeilen. Een hele waaier aan mogelijkheden die niet direct zichtbaar zijn. Hij moet zich die zaken voor de geest halen, hij moet ze zich verbeelden.


  Kinderen met autisme hebben het moeilijk met verbeelding. Ze kunnen zich vaak niet de mogelijkheden die er zijn voor de geest halen. Als die niet letterlijk te zien zijn, denken ze er niet zo snel aan.


  Bovendien moet je ook de functie van bepaald speelgoed kunnen (in)zien. Wat doe je met lego? Wat doe je met een speelgoedauto? Waarvoor dienen die poppen?


  Dit kan de indruk wekken dat kinderen met autisme geen interesses hebben. Soms doen ze gewoon iets, maar vaak leidt het er ook toe dat ze telkens weer voor hetzelfde kiezen omdat ze gewoonweg geen (andere) mogelijkheden zien.


  Kiezen


  Als je dan al in kaart gebracht hebt wat er allemaal mogelijk is in je vrije tijd, moet je kiezen. Je kunt niet alles doen. Om een goede keuze te maken, moet je de gevolgen van elke keuze in beeld kunnen brengen. Ook die zijn meestal niet zichtbaar. Heb je wel tijd genoeg om die puzzel af te maken? En als je wilt gaan wandelen, wie kan je dan garanderen dat het niet zal regenen? Of dat je geen blaffende honden tegenkomt waar je ontzettend bang voor bent? Wat betekent dat precies, ‘eens mee gaan bowlen’?


  Je hebt dus een goede verbeelding en een goed inschattingsvermogen nodig om een ‘degelijke’ keuze te maken, een keuze waar je je goed bij voelt. Inschattingsvermogen is gebaseerd op een goede centrale coherentie: verschillende stukjes informatie bij elkaar brengen en daar een aantal conclusies uit trekken. Centrale coherentie is het kernprobleem bij mensen met autisme. Keuzes maken is dan ook helemaal niet vanzelfsprekend voor hen. Het kan leiden tot besluiteloosheid, passiviteit en vaak ook stress en frustratie.


  Je organiseren


  Heb je je keuze eenmaal gemaakt, dan moet je jezelf nog organiseren. Wil je een puzzel maken, dan moet je die doos misschien onder uit de kast halen, een tafel vinden die groot genoeg is, de doos openmaken en een strategie hebben om de puzzel te maken. Wil je met je vrienden naar de film, dan moet je weten hoe laat hij speelt, waar hij speelt, hoe je daar komt, waar je je vrienden terugvindt, je moet geld bij je hebben en begrijpen hoe je aan een kaartje komt. Daarnaast heb je dan ook nog heel wat sociale vaardigheden nodig.


  Zich organiseren is niet de sterkste vaardigheid van kinderen met autisme. Hoe begin je ergens aan, hoe doe je iets efficiënt, hoeveel tijd heb je, hoe rond je het af (opruimen)… het kan soms zo moeilijk zijn dat het plezier in de vrije tijd weg is.


  Wat is het doel van vrije tijd?


  Hoe we onze vrije tijd opvullen, is voor iedereen anders. Sporten, lezen, spelletjes doen, alleen zijn, samen met vrienden zijn, luieren, een culturele activiteit, de natuur in, enzovoort. Zoveel mensen, zoveel manieren. Vrije tijd betekent juist dat we onze zin kunnen doen. Niemand die ons zegt wat of hoe: we zijn vrij. Het is de tijd waarin we het meest van al onszelf kunnen zijn, waarin we geen maskers hoeven op te zetten, waarin we niet aan verwachtingen van anderen hoeven te voldoen. Hoe we onze vrije tijd ook opvullen, we hebben allemaal hetzelfde doel: ons ontspannen, de batterijen weer even opladen.


  Voor kinderen met autisme is dat niet anders. Ook voor hen moet vrije tijd een tijd zijn waarin ze op een aangename manier volledig zichzelf kunnen zijn om zo te ontspannen. Dat is het doel van vrije tijd. Hoe ze dan concreet hun vrije tijd opvullen, zal misschien anders zijn dan mensen zonder autisme dat zouden doen. Gezien de hindernissen die zij ondervinden bij het opvullen van hun vrije tijd, zullen wij hen daarbij soms moeten ondersteunen. Bij dat ondersteunen, moeten we steeds het doel voor ogen houden: ontspanning! Hoe we dat doel bereiken, welke middelen we daarbij inzetten, zal telkens voor ieder kind opnieuw moeten worden bekeken. Voor een stuk moeten we misschien ook leren inzien en aanvaarden dat kinderen met autisme zich soms op een andere manier ontspannen dan wij dat gewoon zijn. Net zoals wij in onze vrije tijd het recht hebben om volledig onszelf te zijn, hebben mensen met autisme in hun vrije tijd ook het recht om volledig ‘autistisch’ te zijn. Op voorwaarde dat het ontspannend blijft.


  Als Luk thuiskomt van school, wil hij altijd eerst op zijn kamer naar een video gaan kijken. Luk kijkt elke dag weer naar dezelfde tekenfilm. Zijn ouders hebben hem al proberen over te halen om toch ook eens naar een andere tekenfilm te kijken. Zijn kast staat vol andere video’s die goedbedoelende tantes en ooms hem telkens weer cadeau doen op zijn verjaardag. Luk wil echter ‘zijn’ tekenfilm zien. Dat vindt hij leuk. Hij kent hem tot in de kleinste details. Hij weet perfect wat er gaat gebeuren. Hij raakt hem niet beu. Tot op de dag dat híj beslist dat het genoeg geweest is. Als die dag al komt.


  Waarom ‘werken’ aan vrije tijd?


  In de eerste plaats doe je het natuurlijk om de levenskwaliteit van jouw kind te verhogen.


  Er zijn echter ook nog heel wat andere voordelen. Als jouw kind op een leuke, aangepaste manier alleen kan spelen, is dat ook leuk voor zijn omgeving:


  •Doordat jouw kind alleen kan spelen, heb jij ook wat meer tijd voor jezelf en je andere huisgenoten.


  • Als jouw kind op een gepaste manier zijn vrije tijd kan opvullen, zal dat meer rust creëren in huis: voor hem, voor broers en zussen en voor jou.


  •Als jouw kind zich kan bezighouden op een gepaste manier, geeft jou dat veel meer mogelijkheden om ergens naartoe te gaan met jouw kind, bijvoorbeeld op familiebezoek.


  •Op een gepaste manier alleen kunnen spelen, is de basis voor samen spelen. Daarom besteden we vaak eerst veel aandacht aan gepast alleen spelen, om van daar uit te kunnen werken rond sociaal spel, samen spelen.


  Hoe kan ik de vrije tijd voor mijn kind thuis aanpassen?


  Ruimtelijke aanpassingen


  


  Voor sommige kinderen met autisme, vooral als autisme gepaard gaat met een verstandelijke beperking, kan het belangrijk zijn om spelen te koppelen aan een duidelijke plek in huis. Tijdens het spelen is er namelijk een aantal regels en verwachtingen vanuit de omgeving. In andere situaties, bijvoorbeeld tijdens de maaltijd, gelden dan weer heel andere regels. Zo mag jouw kind spelen met zijn speelgoed, maar niet met zijn eten. Dat hij in een boekje kijkt, vind je wel leuk, maar niet om drie uur ’s nachts. Dat hij wiebelt met touwtjes wil je best aanvaarden, maar niet als je zijn veters probeert vast te knopen.


  Wij hebben vrij snel door wat waar kan, maar voor kinderen met autisme is dat moeilijker. Zij hebben namelijk problemen met het zien van de context. Ze begrijpen de impliciete, onuitgesproken regels niet.


  Het is voor hen dan ook veel moeilijker om zich aan te passen aan bepaalde situaties.


  Jef wiebelt graag met voorwerpjes vlak voor zijn ogen. Uren kan hij zich daarmee bezighouden. Het liefst doet hij dat met langwerpige voorwerpen, die kun je mooi laten balanceren tussen twee vingers. Geregeld vist hij uit de speelgoedbak van zijn zus de vorkjes en lepels van haar speelkeukentje. Hij loopt er dan al wiebelend het hele huis mee door. Als het etenstijd is, begrijpt Jef echter niet dat zijn ouders niet graag hebben dat hij met zijn vork zit te wiebelen aan tafel. Dat is erg frustrerend voor hem. Waarom mocht het net nog wel en nu niet? Hij ziet het verschil niet tussen een speelgoedvorkje en een echte vork. Sinds zijn ouders al het speelgoedbestek uit huis hebben gehaald en voor Jef een leuke set kleurrijke staafjes hebben gekocht, gaat het veel beter aan tafel. Jef begrijpt nu dat vorken niet dienen om te wiebelen. Er zijn andere leuke dingen genoeg. En zus? Die heeft er een gloednieuwe set speelgoedpannen bij gekregen!


  Als jouw kind moeite heeft met het begrijpen van grenzen (in ruimte of in tijd), kan het goed zijn om die grenzen concreet zichtbaar te maken. Wat is zijn speelgoed en wat is het speelgoed van zijn broers en zusjes? Wanneer wil papa met hem spelen en wanneer wil hij rustig zijn krant lezen? Wanneer kan hij spelen en wanneer moet hij huiswerk maken? Een eigen speelplek die alleen maar gebruikt wordt om te spelen, kan hierbij een oplossing zijn. Het speelgoed dat daar ligt, is dan ook van hem. Hij kan er gerust op zijn dat er niemand anders aankomt, tenzij hij zijn toestemming ervoor geeft.


  Als Jef thuis met zijn Playmobil speelde, nam hij al snel de hele woonkamer over. Er was geen doorkomen meer aan. Ondanks herhaalde opmerkingen van zijn ouders dat hij in het hoekje moest spelen en niet alle ruimte moest gebruiken, bleef Jef vrolijk zijn mannetjes overal rondstrooien. Tot de dag dat Jef een speeltapijt kreeg. Als hij met zijn Playmobil speelde, moest hij op het tapijt blijven. Het probleem was opgelost. Jef wilde niet uitdagen of stout zijn toen hij de hele woonkamer innam, hij zag gewoon niet waar ‘het hoekje’ ophield, wat een redelijke ruimte was om op te spelen. Het tapijt maakte dat visueel voor hem.


  Omgekeerd kun je er ook voor zorgen dat op bepaalde plekken in huis nooit wordt gespeeld door jouw kind.


  Achmed, een jongen van acht, had problemen met inslapen. Als hij in zijn bed zat, werd hij heel sterk afgeleid door al het speelgoed op zijn kamer. Hij kwam telkens weer uit zijn bed om te gaan spelen met iets. Op een gegeven moment hebben zijn ouders al het speelgoed uit zijn kamer gehaald. De slaapkamer werd enkel en alleen een slaapkamer.


  De ouders van Bart hadden hetzelfde probleem. Voor Bart was het geen probleem om overdag nog te spelen op zijn kamer, maar hij mocht ’s avonds geen speelgoed meer zien op zijn kamer. Zijn ouders hebben voor hem een grote kist gekocht op wielen. ’s Avonds ruimt Bart al zijn speelgoed op in de kist en die wordt op de gang gezet.


  Hoe kan ik mijn kind helpen kiezen?


  


  Een van de meest essentiële kenmerken van vrije tijd is juist dat we kunnen kiezen. We zijn ‘vrij’ om te doen wat we willen. We bepalen zelf wat we gaan doen om ons te ontspannen. We hebben reeds gezien dat kiezen voor kinderen met autisme niet altijd even vanzelfsprekend is. Een mogelijk ernstige beperking om de vrije tijd op een aangename manier door te brengen. Als kiezen echt te moeilijk is, kunnen we keuzes vervangen door een (door ons) georganiseerd aanbod. Hoe je dat kunt doen, lees je wat verder. Maar keuzes kunnen soms ook op een aangepaste manier aangeboden worden. Op deze manier kunnen we kinderen met autisme ook een beetje meer ‘vrijheid’ bieden in hun vrije tijd.


  Om kiezen gemakkelijker en dus aangenamer te maken, kunnen we verschillende aanpassingen doen. Zo heb je de manier waarop je het aanbod communiceert, het aantal opties en de relatieve waarde van de opties. We zullen ze één voor één overlopen.


  Aanpassing 1: keuzes communiceren


  Kinderen met autisme zijn visuele denkers, begrijpen het best concrete communicatie. Het zal dus belangrijk zijn als je een keuze aanbiedt aan jouw kind, dat je dat op een visuele manier doet. Zelfs als jouw kind goed gesproken taal begrijpt, is het veel gemakkelijker voor hem om een keuze en de consequenties die eraan vasthangen te overwegen als je de opties visueel voor hem maakt.


  Het volgende voorbeeld zal dit verduidelijken. Je gaat eten in een restaurant dat je niet kent. Nergens is een menukaart te bespeuren. Je roept de ober bij je en vraagt wat er zoal te eten is. Die man begint allerlei gerechten op te noemen. Je hebt geen problemen om hem te begrijpen. Maar tegen de tijd dat hij bij het laatste gerecht is gekomen, weet je eigenlijk al niet goed meer wat hij nu als eerste heeft genoemd. Je hebt eigenlijk niet de mogelijkheid om alles eens rustig te overwegen en een goede keuze te maken. Had je de menukaart bij de hand gehad, dan had dat wel gekund. Ook voor ons is het gemakkelijker om keuzes te maken als ze visueel zijn. En wij hebben geen problemen om taal te begrijpen en wij hebben ook geen vertraagd en gefragmenteerd denkproces.


  Dus zorg er zo veel mogelijk voor dat als je een keuze aanbiedt aan jouw kind, zelfs al is het maar tussen twee zaken, dat die ook visueel is. Dit kan uiteraard op verschillende manieren.


  Het eenvoudigste niveau is het voorwerpniveau. Als je jouw kind wilt laten kiezen wat hij gaat doen in zijn vrije tijd, toon je de eigenlijke activiteiten (of een voorwerp dat gebruikt wordt in die activiteiten) waartussen hij kan kiezen. Vaak is het extra duidelijk als je een vast en specifiek plekje hebt voor het aanbieden van de keuze. Zo is het meteen duidelijk dat het geen schema is dat een volgorde aanduidt, maar dat het om een keuze gaat. Deze vaste plek kan een tafeltje zijn, maar bijvoorbeeld ook een dienblad. Dat dienblad (dat duidelijk herkenbaar moet zijn) is flexibeler, je kunt het ook in andere situaties gebruiken.


  Hoewel communiceren op voorwerpniveau het eenvoudigst is, zal het voor een aantal kinderen met autisme (en een verstandelijke beperking) toch nog te moeilijk zijn. Omdat de communicatievorm nog te moeilijk is, of omdat het concept kiezen op zich te moeilijk is. Zo zal iemand die geen echte betekenis kan koppelen aan voorwerpen niet in staat zijn om een gefundeerde keuze te maken. Een voorbeeldje: je bent te gast in een authentiek Chinees restaurant, zo authentiek dat ze alleen een menu in het Chinees hebben. Er is niemand om je te helpen. Wat ga je dan kiezen? Wat heb je er dan aan dat je ziet dat alle keuzes verschillend zijn? Hoe gefundeerd zal je keuze zijn? Als we niet begrijpen wat de dingen betekenen, zijn we niet in staat om echt te kiezen.


  Sommige kinderen met autisme en een ernstige verstandelijke beperking zijn niet in staat om betekenis te verlenen aan voorwerpen. Zij zien misschien wel het verschil tussen een bal en een insteekbord voor steekparels, maar dat het ene voorwerp betekent ‘we kunnen buiten met de bal spelen’ en het andere ‘we kunnen aan een tafel iets doen met steekparels’, dat begrijpen ze niet.


  Het heeft dan ook geen zin om hen op concreet voorwerpniveau voor een keuze te stellen, want zij kunnen niet begrijpen waarvoor ze kiezen.


  Voor hen zal het belangrijk zijn dat wij de keuzes voor hen maken, op basis van wat we weten over hen.


  Wat ze leuk vinden, wat hen motiveert, zul je moeten afleiden uit hun gedrag. Op basis daarvan ga je keuzes voor hen bepalen. Bij een kind met autisme en een ernstige verstandelijke beperking zal het niet altijd even eenvoudig zijn om te zien wat hij leuk vindt. Je kunt wel een lijst maken van zaken waarvan je weet dat hij die leuk vindt. Goed observeren is hier de boodschap. En maak niet alleen een lijst van activiteiten die jouw kind graag doet, maar noteer ook hoe je kunt zien of hij iets graag heeft. Zijn er bepaalde geluidjes, bewegingen, grimassen die erop duiden dat hij iets leuk vindt (of net niet)? Op die manier help je ook andere mensen jouw kind beter te begrijpen.


  Keuzes kunnen ook aangeboden worden met afbeeldingen of worden uitgeschreven. Ook hier is een belangrijke voorwaarde dat welke communicatievorm er ook gebruikt wordt, de achterliggende betekenis begrepen wordt. Is dit niet het geval, dan heb je hetzelfde probleem als hierboven omschreven: jouw kind weet dan eigenlijk niet waarvoor hij kiest en dan is de keuze eigenlijk ook geen meerwaarde in zijn leven.


  Let er ook steeds op als jouw kind een keuze maakt (met voorwerpen, afbeeldingen of geschreven informatie), dat de keuze niet gebaseerd is op criteria die er eigenlijk niet toe doen. Zo kan het zijn dat jouw kind steeds kiest voor wat links aangeboden wordt, of wat onder aan een lijst staat, omdat dat het laatst is wat gelezen wordt. Of dat jouw kind op voorwerpniveau steeds kiest voor het grootste voorwerp, zonder te kijken naar de betekenis. Varieer daarom geregeld de volgorde en de manier waarop je de opties aanbiedt. Laat jouw kind ook eerst kennismaken met bepaalde activiteiten of speelgoed. Soms hebben kinderen geen of een verkeerd beeld van wat je ermee kunt doen.


  Hoe maak je jouw kind duidelijk dat hij mag kiezen? Er zijn verschillende mogelijkheden. We maken een onderscheid tussen keuzes die aangeboden worden op voorwerpniveau enerzijds, en afbeeldingsniveau of geschreven niveau anderzijds.


  Voorwerpniveau


  Soms wil je jouw kind laten kiezen uit verschillende activiteiten die mogelijk zijn. Daarmee bedoelen we dan niet zijn gewone speelgoed, maar speciale activiteiten (naar de speeltuin, gaan wandelen, gaan zwemmen, bij een vriendje gaan spelen). Het gewone speelgoed zal meestal gewoon beschikbaar zijn in de speelkamer of op de speelplek van jouw kind. Vergeet niet dat dit ook al een vorm van kiezen is.


  Indien de keuze voor speciale activiteiten op voorwerpniveau wordt aangeboden, is het, zoals hierboven reeds aangegeven, het best om dat op een speciaal daarvoor voorziene plek te doen. Op die keuzeplek worden dan de alternatieven aangeboden die op dat moment mogelijk zijn. Om de consequenties van ‘kiezen’ visueel te maken, kan het goed zijn om de niet gekozen voorwerpen onmiddellijk te laten verdwijnen. Zet een grote doos naast het tafeltje op de keuzeplek en doe daar de voorwerpen in waarvoor niet gekozen is. Zorg dat er een deksel op zit. Zo is het duidelijk voor jouw kind dat die dingen niet meer gedaan kunnen worden.


  Afbeeldings- en geschreven niveau


  Als je keuzes aanbiedt met afbeeldingen of geschreven keuzes, dan heb je de mogelijkheid om ze rechtstreeks in de tijdsplanning aan te bieden.


  Het is goed erop te letten dat de keuze visueel anders wordt aangeboden dan de andere activiteiten. Als de kaartjes bijvoorbeeld steeds van boven naar onderen worden gehangen, biedt dan een keuze aan door twee kaartjes naast elkaar te hangen. Een van de kaartjes mag gekozen worden. Gebruik je een geschreven agenda, maak dan visueel het verschil duidelijk tussen vastliggende activiteiten en keuzemomenten waarop er twee of meer opties zijn.


  Ook hier weer dezelfde opmerking: steeds goed nagaan of het ook zo begrepen wordt door jouw kind!


  Voordeel van het rechtstreeks aanbieden van de keuzes in het dagschema is dat jouw kind reeds op voorhand kan zien wanneer er een keuzemoment aankomt en vooral wat de opties zullen zijn. Nadeel is dat je meestal beperkt bent tot een tweetal opties.
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  Gewoon tijdsplan
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  Tijdsplan met keuzemogelijkheid voor de tweede activiteit


  


  Een andere mogelijkheid is om de keuze in het tijdsplan aan te kondigen met een speciale verwijzer. Een specifiek symbool (afbeelding of geschreven woord) dat verwijst naar een keuzeplaats of -bord. Op het keuzebord worden dan de mogelijkheden aangeboden waartussen gekozen kan worden. De kaartjes kunnen natuurlijk ook gewoon in een bakje zitten, al is dat wat minder overzichtelijk voor jouw kind. Voordeel is wel dat je er veel keuzes in kunt stoppen, als jouw kind dit aankan.
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    Het kaartje met het ‘!’-symbool verwijst naar een keuzebord dat ruimtelijk gescheiden hangt van het tijdsplan.

  


  De aangeboden keuzes op het keuzebord hoeven zeker niet altijd dezelfde te zijn. Veel zal afhankelijk zijn van wat er op een bepaald moment van de dag mogelijk is, maar misschien wil je bepaalde (stereotiepe) keuzes ook beperken.


  Als jouw kind het begrijpt, zou je ook met een soort ‘dagbord’ of ‘daglijst’ kunnen werken. Op dat dagbord zijn de mogelijkheden weergegeven van wat jouw kind kan doen over een hele dagperiode heen. Op deze manier geef je hem de kans om zelf zijn tijd te plannen en te kiezen wanneer hij welke activiteit gaat doen.


  Dirk luistert heel graag naar muziek, maar zijn ouders hebben graag dat hij zich af en toe ook eens met iets anders bezighoudt in zijn vrije tijd. Stel, er is een zestal vrijetijdsmomenten over de hele dag verspreid. Op het ‘dagbord’ hangen dan zes kaartjes die verwijzen naar een vrijetijdsactiviteit, maar slechts drie daarvan zijn muziek. De drie andere verwijzen naar andere activiteiten. Telkens als het een vrijetijdsmoment is, kiest Dirk één kaartje. Op deze manier kan hij zelf bepalen wanneer hij muziek gaat beluisteren, maar na drie keer is het hoe dan ook gedaan met muziek luisteren. Misschien doet hij het liefst van al zijn muziek eerst, maar evengoed spaart hij het misschien op voor later op de dag.


  Sommige kinderen die thuis altijd met hetzelfde speelgoed of dezelfde activiteit bezig willen zijn, kunnen op deze manier begrijpen dat het niet altijd mogelijk of wenselijk is. Jouw kind wil bijvoorbeeld altijd maar dezelfde cd beluisteren. Op een specifiek plekje, dat alleen daarvoor gebruikt wordt, visualiseer je hoeveel keer op een dag hij naar de cd mag luisteren. Je kunt er bijvoorbeeld drie cd-doosjes ophangen (eventueel met een kopie van de omslag als die herkend wordt). Telkens als jouw kind wil luisteren naar de cd, wordt er een doosje van het schema gehaald. Hangen er geen cd-doosje meer op, dan wil dat zeggen dat die cd niet meer beluisterd kan worden.


  Visueel kiezen ook voor normaal begaafde kinderen met autisme?


  Het kiezen via visuele ondersteuning kan een meerwaarde hebben voor elk kind met autisme, ook als het normaal begaafd is: het rustig kunnen overzien van de mogelijkheden en ook het krijgen van ideeën waar ze misschien zelf niet aan zouden denken. Het kan een goed idee zijn dat je naast concrete activiteiten ook zorgt voor een optie ‘eigen idee’. Het zou best kunnen dat jouw kind iets wil kiezen waar jij niet aan dacht. Soms kan de visualisatie vanuit het keuzebord zo sterk zijn dat hij denkt dat hij niets anders mag doen. De optie ‘eigen idee’ laat hem dan de kans om iets voor te stellen. Het kan dan nog zijn dat je moet besluiten dat het voorstel op dat moment niet mogelijk is.


  Als jouw kind een (rand)normale begaafdheid heeft, kun je ook met stroomdiagrammen werken om hem te helpen beslissen wat hij gaat doen in zijn vrije tijd. Op deze manier vergemakkelijk je het keuzeproces door een aantal zaken uit te sluiten (bijvoorbeeld: als het regent kun je geen buitenactiviteit doen) en door een aantal expliciete vragen te stellen (wil je wel iets buiten doen?).
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  Bij bovenstaand beslissingsschema wordt jouw kind geholpen in zijn keuze. De activiteiten waaruit gekozen kan worden, zitten in een keuzebak. Elke activiteit staat op een afzonderlijk kaartje dat een kleurcode heeft. De gele kaartjes bevatten korte activiteiten die jouw kind alleen kan doen. De rode zijn wat langere activiteiten die je samen doet, de blauwe zijn wat langere zelfstandige activiteiten om buiten te doen, de bruine zijn wat langere zelfstandige activiteiten om binnen te doen.


  Zoals je merkt, moeten zulke beslissingsschema’s telkens geïndividualiseerd worden volgens het begripsniveau van jouw kind en de omstandigheden. Voor het kind voor wie dit schema bedoeld is, is bijvoorbeeld concreet gemaakt wat ‘veel tijd’ betekent bij de eerste beslissing.


  Aanpassing 2: het aantal opties


  Naast de manier waarop keuzes gecommuniceerd en aangeboden worden, zal ook het aantal keuzes dat je aanbiedt de moeilijkheidsgraad van het kiezen bepalen. Hoe meer opties, hoe moeilijker de keuze wordt. Jouw kind moet alle consequenties van elke keuze overlopen, wat behoorlijk tijdrovend kan zijn voor iemand die moeilijkheden heeft met informatieverwerking.


  Dus zeker voor ‘beginnende kiezers’ is het aangewezen om slechts twee opties te geven. Geleidelijk aan kun je dan het aantal opties vergroten. Je kunt ook met een soort ‘preselecties’ gaan werken. Je laat eerst kiezen uit het soort activiteit (bijvoorbeeld lezen, samen spelen, buiten) en daarna laat je binnen die categorie weer een keuze maken.


  Niet alleen het aantal opties per keuzemoment is belangrijk, maar ook hoeveel keer per dag je jouw kind voor een keuze plaatst. Bedenk hierbij wat we reeds aan het begin van het hoofdstuk hebben besproken: kiezen is niet per se een meerwaarde voor iemand met autisme. Je zult dus goed moeten afwegen hoeveel keuzemomenten rond vrije tijd je per dag inbouwt voor jouw kind.


  Aanpassing 3: het pleziergehalte


  Een laatste factor die de moeilijkheidsgraad van keuzes bepaalt, is de relatieve waarde van de aangeboden opties. Het is voor jouw kind veel moeilijker om te kiezen tussen twee zaken die hij heel graag doet, dan tussen één activiteit die hij heel graag doet en een andere die hij veel minder graag doet.


  Let er in het begin op dat je de keuze niet te moeilijk maakt. Voor iemand die het concept van kiezen nog niet goed doorheeft, kan de consequentie van een keuze weleens overkomen als een soort straf. Ik kies voor dat boek dat ik graag lees, maar nu neemt mijn vader die puzzel weg die ik ook graag wil doen! Als de tweede optie iets is wat minder motiverend is, zal de keuze gemakkelijker zijn en zal het concept van kiezen (kiezen is ook verliezen) op een aangenamere manier geleerd kunnen worden.


  Wat moeten we doen bij iemand die altijd voor hetzelfde kiest?


  Belangrijk is te weten of de keuze gebaseerd is op een motivatie of op een ‘niet beter weten’. Kinderen met autisme hebben soms heel beperkte interesses en kiezen soms steeds voor hetzelfde omdat ze het heel graag doen. Vanuit hun recht om autistisch te zijn, zeker in hun vrije tijd, zou je kunnen zeggen dat ze dan ook het recht hebben om steeds hetzelfde te kiezen. Maar daar wringt hem de schoen een beetje. Kiezen ze voor hetzelfde omdat ze het heel graag doen of omdat ze gewoonweg niet weten wat de andere opties betekenen? En zelfs als ze het echt heel graag doen, kun je de vraag nog altijd stellen: doen ze die bepaalde activiteit zo graag omdat ze geen alternatief zien?


  Kinderen met autisme hebben het recht te kiezen wat ze graag doen in hun vrije tijd, maar misschien is het ook een beetje aan ons om hen op een aangepaste manier in contact te brengen met nieuwe activiteiten, hen te prikkelen en wat uit te dagen, zodat hun keuze op termijn een échte keuze wordt. Vaak gaat hier wat onderzoek en een leerproces aan vooraf. Begeleiders op school of in de voorziening kunnen jou daarbij helpen.


  Wat je kunt doen:


  •Probeer af en toe wat nieuwe dingen uit, maar doe dat voorbereid. Laat jouw kind niet ontdekken wat je met bepaald materiaal kunt doen, maar doe het voor, speel samen met hem.


  •Er bestaan ook specifieke programma’s om spelen aan te leren: speltraining. Informeer ernaar op school of in de voorziening.


  •Probeer een nieuw spel of nieuw materiaal een doel te geven. Organiseer de activiteit zodat doel en einde duidelijk worden.


  • Voor activiteiten buitenshuis: zorg voor zo veel mogelijk voorspelbaarheid. Wat ga je precies waar doen, met wie, hoelang, enzovoort. Voor kinderen met een (rand)normale begaafdheid zul je zeker ook de sociale aspecten in kaart moeten brengen.


  •Vertrek vanuit bestaande interesses en breng daar zelf variatie in aan.Leer jouw kind nieuwe dingen doen met interesses die er al zijn.


  •Durf ook af en toe materiaal aan te bieden waarvan je op voorhand denkt dat hij er toch geen interesse in zal hebben. Soms ontdek je verrassende interesses.


  •Denk in kleine stapjes, bied nieuwe activiteiten heel eenvoudig aan en bouw geleidelijk de moeilijkheidsgraad op.


  •Aanvaard voor een stuk dat jouw kind misschien juist heel veel plezier vindt in altijd maar hetzelfde doen. Als hij er echt plezier in heeft, is dat oké.


  Kunnen op voorhand aangeboden opties nog gewijzigd worden op het moment dat de keuze door de persoon met autisme gemaakt moet worden?


  Stel: je biedt keuzes rechtstreeks aan in het tijdsplan. Je maakt ’s ochtends, bij een stralend zonnetje, het schema op en biedt in de namiddag de keuze tussen buiten spelen met de bal of binnen een puzzel maken. Dat zonnetje houdt echter niet stand en tegen het middageten is het al stevig aan het regenen. Geen weer om met de bal buiten te gaan spelen. Die keuze hangt echter al wel op het dagschema. Kunnen we die nu nog aanpassen?


  Zeker wel. Tijdsplannen en keuzeschema’s zijn communicatiesystemen en ze moeten dan ook gebruikt worden om te communiceren. Als met de bal spelen geen mogelijkheid meer is, dan kun je samen met jouw kind deze optie van het schema halen en vervangen door aan andere (ook aangename) keuzemogelijkheid. Doe dit niet achter de rug van jouw kind om, doe het samen met hem! Gebruik het keuzesysteem als communicatiemiddel. Doe je dat niet, dan verliest je schema zijn waarde en wordt het op termijn een kunstmatig iets.


  Activiteiten aanpassen, alleen spelen


  


  Kinderen met autisme zoeken ook in hun vrije tijd duidelijkheid. Als ze die niet vinden, kan het zijn dat ze niet spelen of altijd maar hetzelfde willen doen. Of dat ze erg moeilijk gedrag stellen als ze moeten ophouden.


  De kans dat ze op een aangename, aangepaste manier zichzelf kunnen bezighouden, wordt groter naarmate je het speelgoed en de activiteiten aanpast. Die aanpassingen spelen meestal op twee vlakken:


  •Wat kan ik doen met dit materiaal?


  •Wanneer is de activiteit afgelopen?


  Activiteiten die een duidelijk antwoord geven op deze twee vragen vanuit het materiaal zelf noemen we ‘gesloten activiteiten’.


  Vergelijk bijvoorbeeld een puzzel met een pop. Wat je moet doen met de puzzel is duidelijk (ervan uitgaande dat iemand de vaardigheid om te puzzelen heeft). Wat je moet doen met de pop is minder duidelijk. Je hebt heel wat meer fantasie nodig. Met de puzzel is ook duidelijk wanneer de activiteit afgelopen is. Als alle stukjes in elkaar liggen, is de puzzel af. Met de pop is het weer minder duidelijk. Je bepaalt min of meer zelf wanneer je stopt met spelen met de pop.


  Dit wil niet zeggen dat je jouw kind alleen maar ‘gesloten’ activiteiten moet aanbieden. Het gaat meestal om een evenwicht tussen die meer georganiseerde momenten en daarnaast losse, open momenten. De eerstgenoemde noemen we, zeer gepast, ‘georganiseerde vrije tijd’, de andere, alweer logisch, de ‘niet-georganiseerde vrije tijd’.


  Hoe het evenwicht voor jouw kind ligt, zul je zelf wat moeten aanvoelen. Sommige kinderen met autisme kunnen zeer goed omgaan met die niet-georganiseerde vrije tijd (een beetje zoals wij omgaan met onze vrije tijd), andere hebben bijna de hele tijd behoefte aan georganiseerde tijd.


  Wat zijn indicaties dat jouw kind misschien meer georganiseerde vrije tijd nodig heeft?


  •Hij komt niet tot kiezen, blijft twijfelen.


  •Hij vraagt constant jouw aandacht.


  •Hij vertoont ‘uitdagend’ of sterk ‘eisend’ gedrag.


  •Hij kiest steeds hetzelfde of doet steeds hetzelfde met bepaald materiaal.


  •Hij gebruikt materiaal niet waarvoor het bedoeld is (legt bijvoorbeeld legoblokken alleen maar op een rijtje).


  •Hij maakt speelgoed vaak stuk.


  •Hij kan niet stoppen met zijn spel, het is vaak een drama om een spel te beëindigen.


  •Je hebt niet de indruk dat hij zich ontspant, hij vertoont tekenen van stress.


  Sommige activiteiten zijn van nature ‘gesloten’, zoals puzzels, maar je kunt ook een ‘open’ activiteit ‘gesloten’ maken.


  Zorg ervoor dat vanuit de organisatie van de activiteit en de hoeveelheid materiaal het doel en einde duidelijk zijn. Hieronder enkele voorbeelden.


  In plaats van een insteekbord en een doos met honderden parels aan te bieden, kunnen we de hoeveelheid parels beperken. Als alle parels op het bord gestoken zijn, is de activiteit afgelopen. Waar moeten de parels gestoken worden? Sommigen zullen dat het liefst zelf kiezen, anderen hebben misschien wat ondersteuning nodig. Een getekend model dat al dan niet onder het bord gelegd kan worden, gekleurde vlakken op het bord zodat de parels op kleur gestoken kunnen worden, rijtjes parels van verschillende kleuren die aangevuld kunnen worden, enzovoort. Voor iemand met een verstandelijke beperking kan het ook nog nodig zijn om de doos met pareltjes vast te maken aan het bord, zodat de activiteit uit één doos bestaat, de zogenaamde voorgeorganiseerde ééndoostaak.
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  In plaats van een leeg blad en een doos potloden aan te bieden, kunnen we een reeds gemaakte tekening laten inkleuren met een selectie kleurpotloden. Als iemand het moeilijk vindt om te beslissen welk kleurtje waar bij hoort, kunnen de vakjes reeds een stipje kleur bevatten. Of een cijfertje dat verwijst naar een cijfertje op het potlood.


  In plaats van een doos lego aan te bieden, kunnen we met modelletjes werken. Het kunnen getekende modelletjes zijn of concrete. Blokken kunnen ook gewoon op een grondplaat gezet worden of er juist allemaal afgehaald worden. Als je ze eraf laat halen, zorg dan voor een doos om de blokken in op te ruimen. Soms zal het nog duidelijker zijn als deze opruimdoos een deksel heeft met een kleine opening. De afgewerkte blokken verdwijnen dan ook echt.


  In plaats van wat speelgoedautootjes aan te bieden, kunnen we het spel zo organiseren dat er een doel in zicht komt. Links ligt bijvoorbeeld een aantal knikkers. De speelgoedauto (een pick-up) laadt een knikker in, rijdt over een getekend parcours naar rechts, waar een opruimdoosje is voor de knikker. De auto gaat heen en weer zolang er links knikkers liggen.


  In plaats van balletjes (of eender welk voorwerp) op een stereotiepe manier te laten manipuleren, kunnen we er een doel aan geven. In een ééndoostaak liggen vooraan pingpongballetjes. Deze kunnen in een blikken doos gestopt worden, met een deksel met een opening erin. De balletjes maken geluid als ze in de doos gestopt worden. Zijn alle balletjes op, dan is de activiteit afgelopen. Veel kinderen met autisme en een (ernstige tot diepe) verstandelijke beperking vinden dit soort activiteiten, dingen ergens instoppen, heel leuk. Doordat de activiteit zo eenvoudig en duidelijk is, werkt ze ontspannend. De fijnmotorische vaardigheden kunnen gemakkelijk op ieders niveau aangepast worden. Voor iemand die veeleer gemotiveerd is door een visuele prikkel dan door een auditieve, kun je de balletjes ook in een doorzichtige plastic buis laten stoppen zodat je de balletjes naar beneden ziet vallen.


  In plaats van jouw kind in een atlas te laten bladeren, kun je hem een geschreven lijst met steden geven. Hij moet proberen deze terug te vinden op de kaarten en opschrijven in welk land ze liggen.


  Even op de computer kan gevisualiseerd worden met een klein schemaatje. Hoeveel keer kan dat computerspelletje gespeeld worden? Een afkruislijstje, kaartjes die je wegneemt, of zelfs gewoon een aantal blokjes waarvan er telkens één in de verdwijndoos wordt gestopt.


  Niet alleen het gesloten karakter van de activiteiten is belangrijk, de organisatie van de activiteit op zich moet voor zich spreken. Dit is zeker belangrijk voor kinderen met autisme en een verstandelijke beperking. Zorg ervoor dat alle materiaal een plaats heeft, dat er niet te veel losse doosjes zijn die geordend moeten worden. Activiteiten hoeven ook niet altijd aangeboden te worden in hun oorspronkelijke vorm. Er is heel wat materiaal waarmee je ook andere dingen kunt doen dan waarvoor het gemaakt is. Vaak zal het nodig zijn om activiteiten aan te passen aan de interesse en/of het vaardigheidsniveau van jouw kind. Opnieuw enkele voorbeelden.


  August is graag bezig met speelkaarten. Hij kan echter geen echt spelletje spelen met de kaarten. Zijn leerkracht is hem dat wel aan het aanleren op school, maar voor zijn vrije tijd is het nog te moeilijk. Wat August wel doet, is de kaartjes netjes per soort en op volgorde leggen in een voorgetekend rooster. Hij vindt dit geweldig. Alleen de prentjes zijn nog wat moeilijk, maar die zitten er dan ook niet bij.


  Katrien speelt graag met een lotto. Ze kan het heel goed, maar vindt het verschrikkelijk dat de prentjes niet netjes blijven liggen op het voorbeeld. Haar vader heeft bij elk prentje en op elk kaartje een klein stukje klittenband aangebracht, zodat ze nu altijd mooi blijven liggen.


  Hugo kan ook heel goed prentjes sorteren, maar die bloemen en dieren die op zo veel lotto’s staan, vindt hij maar niks. Hugo houdt van treinen! Zijn broer heeft voor Hugo’s verjaardag een lotto gemaakt met allemaal foto’s van treinen. Hugo vindt het heel leuk om met die lotto te spelen.


  Saartje begrijpt niet veel van het spelletje vier-op-een-rij. Maar die stenen in dat rooster stoppen, tot het helemaal vol is, dat is leuk. Soms doet ze het spontaan zelfs op kleur, soms ook niet, maar dat is helemaal niet erg.


  Maarten is gefascineerd door auto’s. Hij zit uren op websites over auto’s. Zijn ouders hadden het idee om hem op pad te sturen met een digitale fotocamera om foto’s van auto’s te maken. Hij kreeg telkens een concrete ‘uitdaging’ mee, bijvoorbeeld: zoek tien verschillende modellen BMW.


  Welke activiteit je ook aanbiedt en hoe je ze ook organiseert, het belangrijkste is dat ze vertrekt vanuit de interesses van jouw kind en dat ze zelfstandig kan worden uitgevoerd. De georganiseerde vrije tijd is bij uitstek een moment om jouw kind even alleen bezig te laten zijn. Niet alleen voor hem kan dit aangenaam zijn, voor jou is het vaak ook belangrijk dat hij zichzelf even bezighoudt. Dit kan echter alleen maar als je ervoor zorgt dat alle activiteiten die aangeboden worden in de georganiseerde vrije tijd binnen de mogelijkheden van jouw kind liggen. Is dit niet het geval, dan verdwijnt de zelfstandigheid en vaak ook de interesse.


  Om het hele georganiseerde vrijetijdsmoment duidelijk en voorspelbaar te maken, kun je verschillende ‘gesloten’ activiteiten op rij aanbieden met behulp van een stappenplan. Je kunt bijvoorbeeld de verschillende activiteitjes in afzonderlijke dozen doen en deze gewoon links op een tafel klaarzetten. Jouw kind kan ze één voor één afwerken. Of je geeft de volgorde waarin hij ze kan doen aan met een schema met kaartjes; er zijn veel verschillende mogelijkheden. Je leest er meer over in het deel ‘opvoeden is communiceren’.


  Mag mijn kind dan geen eigen initiatief tonen in de georganiseerde vrije tijd? Mag hij het materiaal op een creatieve manier gebruiken?


  Uiteraard mag dat. Je kunt er ook veel uit leren wat betreft zijn interesses. Waar je wel over moet waken, is dat de situatie duidelijk blijft. Regels zijn er niet alleen maar voor de regels, ze zijn er om duidelijkheid te scheppen. Als al te soepel wordt omgegaan met de regels, verdwijnen na een tijdje misschien ook de duidelijkheid en voorspelbaarheid. Kijk naar het eigen initiatief van jouw kind en probeer het nadien in te passen in het bestaande kader. Zo krijg je een mooi evenwicht tussen eigen inbreng en duidelijkheid.


  Bij normaal begaafde kinderen zul je merken dat stilaan de vaardigheid om zichzelf te organiseren groeit. Op een goed georganiseerde kamer, met materiaal dat ze kennen en dat overzichtelijk is, kunnen ze zichzelf vaak goed bezighouden. Je hoeft dan niet met schema’s te werken. Maak wel duidelijke (visuele) afspraken over hoelang de vrije tijd duurt. Het uitgangspunt blijft het plezier en de ontspanning die jouw kind eraan beleeft. Merk je dat het meer stress dan plezier oplevert, dan is het tijd voor aanpassingen.


  Samen spelen


  


  Wat betekent het voor iemand met autisme om op een sociale manier zijn vrije tijd door te brengen? We kunnen daar natuurlijk geen vaste uitspraken over doen. Elke persoon met autisme moet voor zichzelf uitmaken in welke mate hij graag sociaal is in zijn vrije tijd. Waar we echter op moeten letten, is dat wij dat niet gaan bepalen in hun plaats, en dan denk ik voornamelijk aan de kinderen met autisme en een verstandelijke beperking. Het gevaar bestaat dat wij onze waarden gaan projecteren op hen, daar waar zij misschien een fundamenteel andere ervaring hebben. Uit ervaring weten we dat sociaal zijn voor kinderen met autisme vaak eerder een inspanning is dan een ontspanning.


  Respect hebben voor de keuze om niet sociaal te zijn, het aanpassen van de activiteit en het aanleren van haalbare vaardigheden, zijn drie dingen die we kunnen doen. En op deze manier kan sociale vrije tijd, een tijd samen met anderen, ook een aangename tijd zijn voor kinderen met autisme. Hier overlopen we welke sociale niveaus we kunnen onderscheiden en hoe we activiteiten kunnen aanpassen. We hebben hier niet de mogelijkheid om in te gaan op het brede spectrum van sociale vaardigheden. We beperken ons tot specifieke sociale vaardigheden in vrijetijdsactiviteiten zoals beurtrol en omgaan met winnen en verliezen.


  Verschillende sociale niveaus


  We onderscheiden zeven niveaus van sociale vaardigheden in spelsituaties:


  •alleen bezig zijn,


  •nabijheid verdragen,


  •parallelle activiteiten,


  •delen van materiaal,


  •beurtrol respecteren,


  •eenvoudige regels respecteren,


  •wederkerigheid.


  We bekijken ze één voor één.


  Alleen bezig zijn


  Het klinkt misschien wat tegenstrijdig, maar alleen met iets bezig kunnen zijn, is op zich al een sociale vaardigheid, namelijk het niet steeds de aandacht vragen van iemand anders. Vele ouders zullen beamen dat ze zeer blij zijn als hun kind zich voor een tijdje alleen kan bezighouden zonder constant aandacht te vragen. Uiteraard zijn er geen ‘actieve’ sociale vaardigheden voor nodig. Als je jouw kind ondersteunt in het kiezen en organiseren van een activiteit, zal het al heel wat gemakkelijker zijn voor hem om een tijdje op zichzelf bezig te zijn. De aanpassingen komen hier voornamelijk vanuit de omgeving. Hoe je dit kunt doen, hebben we al besproken.


  Voorbeeld: jouw kind speelt met lego in de woonkamer terwijl jij in de keuken het middageten klaarmaakt.


  Nabijheid verdragen


  Dit sociale niveau ligt erg dicht bij het voorgaande, met dit verschil dat er nu ook iemand in de nabijheid van de persoon kan vertoeven. De sociale vaardigheid is ook hier vooral passief: je stoort de ander niet, je laat hem rustig bezig zijn met zijn activiteit, die een totaal andere kan zijn dan waar je zelf mee bezig bent. Het is een iets moeilijker sociaal niveau omdat je hier ook moet omgaan met de prikkels die van de ander uitgaan.


  Voorbeeld: Jef is aan een tafel in de woonkamer een puzzel aan het maken. Zijn zus leest in de stoel een tijdschrift.


  Parallelle activiteiten


  Hier gaat het om twee of meerdere mensen die in dezelfde ruimte met dezelfde activiteit bezig zijn, maar elk heeft zijn eigen materiaal. Er hoeft geen interactie te zijn, al mag dat natuurlijk wel.


  Voorbeeld: Jan en Peter zijn aan dezelfde tafel elk met hun eigen puzzel bezig.


  Delen van materiaal


  Een stapje moeilijker is het daadwerkelijk delen van het materiaal dat gebruikt wordt in de parallelle activiteit. Hier moet je kunnen verdragen dat iemand anders ook aan ‘jouw’ materiaal zit en er misschien dingen mee doet die je anders in je hoofd had. Je hoeft echter nog geen rekening te houden met het tempo van de ander. Ieder is op zijn manier en tempo bezig met het materiaal.


  Voorbeeld: In het midden van de speeltafel staat een grote doos met lego. Drie kinderen zitten aan de tafel met elk hun eigen grondplaat om iets op te bouwen, maar ze nemen allen hun blokjes uit de doos in het midden. Het ene kind bouwt veel sneller dan het andere.


  Beurtrol respecteren


  Hier wordt niet alleen hetzelfde materiaal gebruikt, er moet ook rekening gehouden worden met het tempo van de ander. Meestal omdat het gaat om een spelletje of activiteit waarbij beurtrol een regel is.


  Voorbeeld: Katrien en Mohammed spelen vier-op-een-rij. Ze mogen om de beurt een steen inwerpen. Katrien heeft wat meer tijd nodig om na te denken, maar Mohammed wacht tot het weer zijn beurt is.


  Eenvoudige regels respecteren


  Naast de regel van beurtrol moet er ook rekening gehouden worden met andere ‘spelregels’. Het kennen, aanvaarden en respecteren van de regels is belangrijk. Houd zeker rekening met de sociale regels: wie begint, wie is spelleider, wat te doen bij het einde van het spel, enzovoort.


  Voorbeeld: Vier personen spelen een kaartspel. Ze vormen telkens per twee een team. Het spel kent verschillende regels die gerespecteerd moeten worden.


  Wederkerigheid


  Dit is het hoogste sociale niveau. Hier gaat het om meer dan het ‘technisch’ respecteren van de beurtrol en eventuele andere regels. Hier gaat het om het plezier vinden in het samen iets doen en het rekening houden met de ander. Een plezier dat niet alleen in de activiteit zelf ligt maar ook in de interactie tussen de spelers of deelnemers. En rekening houden met de ander, niet alleen op het vlak van beurtrol, maar ook bijvoorbeeld wat betreft teamvorming en het inschatten van strategieën van de ander.


  Voorbeeld: Ludo komt thuis van een avondje voetbal met zijn makkers. Ze hebben verloren met hun team, maar hij heeft zich geweldig geamuseerd. Het was leuk om zijn vrienden weer te zien en er samen voor te gaan, ook al hebben ze het niet gehaald.


  Aanleren en visualiseren van sociale regels


  Ook hier zal de eerste stap in het aanleren en het aanpassen van situaties zijn: kijken waar jouw kind op dit moment staat. Op welk sociaal niveau bevindt hij zich? Welke visualisaties begrijpt hij? Van daar uit vertrekkende kunnen we een leerdoel opstellen of een aanpassing doorvoeren.


  Er zijn geen specifieke onderzoeksinstrumenten om dit te onderzoeken, dus zijn we aangewezen op spontane observaties en informatie van de omgeving. Bedenk dat de sociale niveaus niet alleen afhankelijk zijn van de context, maar ook van de uitgevoerde activiteit. Zo kan iemand misschien thuis perfect materiaal delen maar op school niet. Of op school kan hij wel de lego delen maar niet de K’NEX. Aanpassingen zullen moeten inspelen op die contextafhankelijkheid.


  Het denken in kleine stapjes is ook hier belangrijk. De eerder geschetste niveaus kunnen nog verder opgedeeld worden in moeilijke en gemakkelijke tussenstapjes.


  Denk bij het eerste niveau bijvoorbeeld aan de tijd die iemand op een gepaste manier kan doorbrengen, bij nabijheid en parallelle activiteit aan de afstand tot de andere personen. Ook bij delen van materiaal zijn er verschillende moeilijkheidsgraden. Het hierboven gegeven voorbeeld waarbij één doos met legoblokken gedeeld wordt maar ieder zijn eigen grondplaat heeft, is gemakkelijker dan het omgekeerde: ieder zijn eigen doos met legoblokken maar samen een grondplaat moeten delen. Beurtrol wordt moeilijker naarmate er meer spelers meedoen, de deelnemers meer tijd nodig hebben voor hun beurt en de regels complexer worden (soms mag iemand weleens twee beurten op rij doen bij bepaalde spelletjes). Bij het respecteren van regels is er uiteraard een enorme variatie van gemakkelijk naar moeilijk. En wederkerigheid, tja, dit is per definitie het hoogste niveau van samen een activiteit doen. Het is misschien ook niet echt aan te leren. Sommige kinderen met autisme zullen het hebben in bepaalde omstandigheden, zullen er ook echt plezier aan beleven. Echter, bij vele kinderen met autisme is het een utopie om dit te verwachten en verkeerd om het te willen aanleren. Welke programma’s je ook volgt, welke leerdoelen je ook uitwerkt, kinderen met autisme zullen altijd sociale situaties kwalitatief anders ervaren dan wij.


  Vergeet niet dat, afhankelijk van het ontwikkelingsniveau van iemand, het kan zijn dat bijvoorbeeld ‘delen van materiaal’ het hoogst haalbare niveau is. Voor iedereen zal dit verschillend zijn.


  Bij het aanleren van sociale vaardigheden is het stap-voor-stapprincipe erg belangrijk. Dit wil zeggen dat we ons slechts op één vaardigheid tegelijkertijd concentreren. Bij sociale vrije tijd heb je de sociale vaardigheid (die we willen aanleren) en de vaardigheden die verbonden zijn met de aard van de activiteit. Daarom moet de activiteit op zich een bekende activiteit zijn, anders moet de aandacht te veel verdeeld worden over het spel én de sociale regels. Vertrek dus altijd van bekende activiteiten en spelletjes bij het aanleren van een nieuwe sociale vaardigheid. Durf ook heel eenvoudige activiteiten te nemen. Het hoeven niet altijd de meest uitdagende en leukste spelletjes te zijn. Pas gerust spelregels aan bij bestaande gezelschapsspelletjes. Vereenvoudig en visualiseer waar nodig.


  Het aanleren van sociale vaardigheden zal meestal in een een-opeensituatie beginnen om deze geleidelijk aan uit te breiden naar andere situaties, met eventueel meerdere spelers. Laat de tegenspeler in de eerste fase ook iemand zijn die de sociale vaardigheid reeds beheerst. Concreet ben jij dat meestal als ouder (of een leerkracht op school). Op deze manier is het spel minder verwarrend en dien je tegelijkertijd als rolmodel.


  Hieronder vind je wat voorbeelden van visualisaties en aanpassingen, bruibaar op school, in de leefgroep en thuis.


  Het visualiseren van beurtrol


  Mark en zijn broer Chris spelen een spelletje vier-op-een-rij. Mark leert nog beurtrol te respecteren. Daartoe heeft Chris de rode en gele stenen in een bakje met twee onderverdelingen gelegd. Elke speler heeft voor zich op tafel ook een gekleurd blad papier liggen dat aangeeft met welke kleur hij speelt. Als Mark aan de beurt is, duwt Chris het bakje in Mark zijn richting. In het midden van de tafel is een lijn getrokken. Het speelbord staat precies op die lijn. Chris duwt het bakje tot het duidelijk over de lijn heen is. Als Mark een steen neemt, trekt Chris het bakje terug. Later zal Chris aan Mark vragen het bakje weer in zijn richting te duwen, maar dat is nu nog te moeilijk.


  Als het niet duidelijk zou zijn voor Mark hoe ver hij het bakje moet terugduwen, dan kan Chris een merkteken aanbrengen op de tafel.


  Piet, Jef en Karel nemen deel aan een quiz. Om beurten mogen zij een vraag beantwoorden. Ze hebben nogal de neiging om het antwoord te roepen als ze het weten, ook al is het hun beurt niet. De quizmaster heeft hun een tafelbel gegeven, zo een als je weleens in hotels aan de balie vindt. Wie de bel heeft, mag antwoorden, maar pas als hij eerst op de bel heeft geduwd. Daar de andere twee geen bel hebben, kunnen zij niet antwoorden en moeten zij op hun beurt wachten. Na elke vraag wordt de bel doorgegeven aan de volgende.


  Jan, een jongen met autisme, en Mieke, zijn zus, hebben een knikkerbaan. Samen ermee spelen, is moeilijk, dus mogen ze om de beurt. Om dat duidelijk te maken, heeft hun moeder een schemaatje opgehangen met foto’s van Jan en Mieke, telkens afwisselend. Op het schema hangt een tiental foto’s. Wie bovenaan op het schema hangt, mag met de knikkerbaan spelen. Als die klaar is met spelen, neemt die ook zijn foto weg.


  Het aanpassen van een ganzenbord


  Maaike begrijpt hoe een dobbelsteen werkt en heeft ook getalbegrip, maar als ze bij het ganzenborden het aantal vakjes begint te tellen dat ze vooruit mag, raakt ze weleens de tel kwijt. Ze weet dan ook niet meer waar ze begonnen was. De andere spelers ergeren zich hier wat aan. Het spel werd zo aangepast dat alle spelers hun eigen bord hadden. Maaike had bovendien evenveel pionnetjes als er vakjes waren op het ganzenbord. De pion van Maaike hoefde nu niet meer te worden verplaatst. Maaike gooit met de dobbelsteen, neemt het overeenstemmende aantal pionnetjes en vult deze aan op haar ganzenbord. Wie het eerst op het einde van zijn bord komt, is de winnaar.


  Het aanpassen van een dobbelsteen


  Alexander wil ook best meedoen met ganzenborden, maar hij begrijpt de werking van een dobbelsteen niet. Voor hem kreeg de dobbelsteen ook een kleurcode mee. Op elk vlak van de dobbelsteen werd een klein gekleurd stipje gezet. Alexander had een voorraad filmpotjes met daarop dezelfde kleurcodes. Als hij blauw gooide (een drie bijvoorbeeld), nam hij een potje met een blauwe stip en daarin zaten dan drie pionnetjes. Nu kon hij de pionnetjes op het bord uitzetten. Zo kon Alexander ook meedoen aan het spel.


  Het aanpassen van een gezelschapsspel (Hondje Woef)


  Bij Hondje Woef komt het eropaan om zo snel mogelijk met jouw hondje drie beenderen van jouw kleur te verzamelen. De beenderen liggen omgekeerd, je ziet de kleur niet. Je loopt over het bord. Als je bij een been komt, mag je het omdraaien. Als het jouw kleur heeft, mag je het houden. Een vrij gemakkelijk spel, maar Bert was niet te motiveren om met hondjes te spelen. Zijn enige interesse was water. Het spel werd toen aangepast. In plaats van hondjes werden er brandweermannen van Fisher-Price genomen, die op zoek gingen naar gesloten filmpotjes. In elk filmpotje zat wat water. Elk filmpotje had een kleurcode onderaan. Je mocht een potje omdraaien als je ervoor stond. Als het potje jouw kleur had, mocht je het water uitgieten in jouw glas. Wie het eerst een vol glas had, was de winnaar. Bert speelde het spelletje nu met plezier met zijn broer en zusje.


  Het visualiseren van sociale regels


  Bij het samen een spelletje spelen, is er een aantal belangrijke sociale regels. Om de spelers te helpen, werden deze uitgeschreven en genummerd. Als een van de spelers tijdens de oefenmomenten een regel overtrad, werd hem het nummer van de regel gewezen. Zo kon hij zelf zien welke regels moeilijk waren voor hem en waar hij op moest letten. Enkele van de regels waren de volgende:


  •Tijdens het spel blijf ik aan tafel zitten.


  •Ik wacht mijn beurt af.


  •Als een ander aan de beurt is, moei ik mij er niet mee.


  •Ik let op, ook als ik niet aan de beurt ben.


  •Ik ga niet schelden of roepen.


  •Ik lach de anderen niet uit als ik win.


  •Ik blijf kalm als ik verlies.


  Het visualiseren van de spelregels


  Handleidingen van gezelschapsspellen zijn niet geschreven voor mensen met autisme. Te ingewikkelde taal, vanzelfsprekende stappen worden overgeslagen, impliciete boodschappen worden niet expliciet gesteld. Om de zelfstandigheid in het spelen te bevorderen, kunnen we proberen de handleidingen wat te herschrijven, aangepast aan het begripsniveau van de speler. Doe dit door het spel zelf stap voor stap op te zetten en te spelen. Elke stap die je daarbij neemt, schrijf je concreet neer. Op deze manier zal de handleiding al heel wat overzichtelijker en begrijpelijker worden. Let ook op het opstellen van het spel en de sociale betekenissen die belangrijk zijn. En… vergeet er ook niet bij te zetten hoe er moet worden opgeruimd.


  Omgaan met verlies


  Frederik kon niet tegen zijn verlies. Verliezen was falen. Een spel verliezen, betekende dat je niet slim genoeg bent. Zijn ouders hebben hem visueel uitgelegd dat er twee soorten spelletjes zijn: geluksspelletjes en strategiespelletjes. Als je verliest bij de geluksspelletjes, zegt dat helemaal niets over jou. Dat kan iedereen overkomen, het hoort gewoon bij het spel. Sindsdien heeft Frank het in elk geval al gemakkelijker bij de geluksspelletjes. Hij heeft er weer plezier in.


  Sociaal leerverhaal van een sociaal spel


  Het hier beschreven spel is een ‘muzikaal pakket’. Een cadeautje dat verscheidene keren is ingepakt, gaat rond in een cirkel. Als de muziek stopt, moet diegene die het pakje vasthoudt er een wikkel afdoen. Tussen de wikkels vindt hij een opdracht die hij dan moet uitvoeren. Nadien gaat de muziek weer spelen en gaat het pakje weer rond. Degene die de muziek bedient, zorgt ervoor dat het pakje uiteindelijk terechtkomt bij degene voor wie het bedoeld is. Hieronder volgt een soort ‘sociaal stappenplan’ van wat er gaat gebeuren voor een deelnemer met autisme.


  •Alle kinderen gaan in een cirkel zitten, ieder op zijn stoel.


  •Iemand (een volwassene) zit bij de radio en zet muziek op.


  •Die volwassene geeft dan een ingepakt cadeautje aan een willekeurig kind dat in de cirkel zit.


  •Dat kind geeft het cadeautje door aan degene die links van hem zit.


  •Zolang de muziek speelt, geven we het cadeautje door, telkens aan degene die links zit.


  •Op een gegeven moment zal de muziek stoppen.


  •Wie dan het cadeautje vastheeft, moet er een wikkel afdoen.


  •De afgehaalde wikkel gaat in de doos die in het midden staat.


  •Op het papier dat nu om het cadeautje zit, staat een opdracht geschreven.


  •Het kind dat het cadeautje vastheeft, leest de opdracht hardop.


  •De opdracht wordt dan uitgevoerd.


  •Soms moet de opdracht alleen uitgevoerd worden, soms met meerdere kinderen.


  •Het is niet erg als je de opdracht niet zo goed kunt.


  •Als de opdracht gedaan is, gaat iedereen weer op zijn stoel zitten.


  •De muziek gaat weer spelen.


  •Het pakje gaat weer rond.


  •Dit gaat telkens zo verder tot er geen wikkel meer om het cadeautje zit.


  •Het kind dat de laatste wikkel er afhaalt, mag het cadeautje houden.


  •Dit kan een ander kind zijn dan jij.


  Het verhaal anticipeert op een aantal punten die moeilijk kunnen zijn voor het autistische kind. Dat zijn moeder niet mee in de cirkel gaat zitten, dat hij het cadeautje niet als eerste in handen krijgt, dat de afgehaalde wikkel niet zomaar moet rondslingeren, dat een moeilijke opdracht niet erg is, dat het cadeautje eventueel niet voor hem is (tenzij het zijn verjaardagsfeestje is natuurlijk). Zoals bij elk hulpmiddel geldt ook hier natuurlijk dat het geïndividualiseerd moet worden.


  Kan ik onze normaal begaafde zoon/dochter met autisme gewoon naar de scouting sturen?


  Nee dus. Niets gaat immers gewoon als we met autisme te maken hebben. Als we willen dat het deelnemen aan een vereniging of sportclub een beetje een positieve ervaring wordt, zullen er wat voorbereidingen en aanpassingen nodig zijn. Dit hoeft niet te betekenen dat je op zoek moet naar een alternatief circuit, volledig aangepast aan autisme. Wat kan helpen om een deelname aan een vereniging positief te laten verlopen:


  •Probeer een goed zicht te krijgen op wat de vereniging allemaal doet en niet doet. Kijk of de mensen bereid zijn om iemand met autisme aan te nemen.


  •Communiceer het activiteitenaanbod op een visuele manier naar jouw kind. Verifieer of hij een concept heeft van de activiteiten (wat verstaat hij onder ‘een dropping’?). Gaat het om een specifieke activiteit (bijvoorbeeld een schaakclub), dan kun je eventueel al op voorhand oefenen. Je kunt misschien de locatie en de verantwoordelijke ook al van tevoren bezoeken.


  •Bekijk of er bij de vereniging iemand is die een beetje een ‘aanspreekpunt’ wil en kan zijn. Geef informatie door over autisme of stimuleer die persoon om die informatie op te zoeken. Geef niet alleen algemene informatie, maar ook een ‘handleiding’ van jouw kind. Waar op te letten, hoe te reageren op bepaald gedrag?


  •Kijk of er een ‘buddy’ kan meegaan. Een vriendje of vriendinnetje van jouw kind, die zo een vertrouwd element vormt en ook aanspreekpunt kan zijn.


  •Werk eventueel met ‘sociale verhalen’ of scripts om bepaalde situaties te verduidelijken.


  • Zorg voor een aanvaardbare en haalbare ‘ontsnappingsroute’. Wat kan jouw kind doen als het plots allemaal te moeilijk wordt?


  •Ga er niet automatisch van uit dat jouw kind sociale vaardigheden zal aanleren omdat hij tussen sociale leeftijdsgenootjes is.


  •Overweeg of de anderen op de hoogte moeten zijn van de stoornis van jouw kind. Hier spelen heel wat elementen een rol, te veel om hier op te noemen. Onthoud wel dat alleen wat vluchtige informatie geven over autisme meestal geen verandering in de houding ten opzichte van jouw kind teweegbrengt. Als je mensen wilt informeren, moet het degelijk gebeuren.


  Op voorwaarde van een aantal van deze voorbereidingen en een constante opvolging kan deelname aan het ‘gewone’ verenigingsleven een zeer positieve ervaring worden. Niet alleen heb je een veel ruimer aanbod aan activiteiten en mogelijkheden, ook het netwerk rond de persoon met autisme groeit. De bewustwording en aanvaarding rond autisme en handicap in het algemeen zal erdoor stijgen in de samenleving. Dit kan nieuwe deuren openen in de toekomst. Let wel op mogelijke gevoeligheden bij jouw kind. Wil hij wel naar die activiteiten? Wil hij wel dat anderen weten dat hij autisme heeft? Wil hij wel dat er aanpassingen zichtbaar zijn? Vergeet niet dat het uiteindelijk ontspanning moet zijn voor hem!


  De hierboven vermelde punten en overwegingen zijn ook van toepassing op activiteiten of feestjes die je thuis wilt organiseren en waar andere kinderen naartoe komen. Het feit dat je thuis bent, kan een voor- en een nadeel zijn. Een voordeel omdat het een vertrouwde omgeving is. Een nadeel omdat er mogelijk heel wat routines die bij die vertrouwde plek horen, doorbroken gaan worden. Overweeg om een verjaardagsfeestje op een neutrale of nieuwe plek te vieren.


  Verduidelijking en voorspelbaarheid blijven altijd de twee kernelementen. Visualiseer bijvoorbeeld op voorhand de onderdelen van een feestje: welkom heten, cadeautjes geven, een spelletje spelen, pannenkoeken eten, voortspelen, afscheid nemen, enzovoort.


  Tips op een rijtje


  Niet alleen mensen met autisme hebben de dingen graag op een rijtje. Vandaar, voor u, alle concrete tips nog eens op een rij.


  •Maak duidelijk waar gespeeld kan worden en waar niet. Spelen kan gekoppeld zijn aan een specifieke plek.


  •Maak een voorselectie uit de mogelijkheden die er zijn om een vrijetijdsmoment op te vullen voordat je jouw kind laat kiezen.


  •Maak de mogelijkheden die er zijn om een vrijetijdsmoment op te vullen zichtbaar. Maak keuzes en opties zichtbaar.


  •Suggereer bij keuzes niet alleen het materiaal, maar ook wat je ermee kunt doen (bijvoorbeeld ‘met lego een kasteel bouwen’ in plaats van ‘met lego spelen’).


  •Maak voor kinderen met een (rand)normale begaafdheid ‘activiteitenkaarten’ die een woordje uitleg geven over het hoe en waarom van bepaalde activiteiten.


  •Organiseer bepaalde spelletjes of activiteiten vooraf. Zorg dat het doel en het einde duidelijk zijn.


  •Vereenvoudig en visualiseer gezelschapsspelletjes zo dat jouw kind mee kan spelen. Neem soms gewoon het spelidee of concept over en maak een volledig nieuw bord, met minder prikkels of in het thema dat jouw kind leuk vindt.


  •Visualiseer sociale regels in activiteiten.


  •Zoek een evenwicht tussen ‘open, niet-georganiseerde’ momenten en meer ‘gesloten, georganiseerde’ momenten.


  •Spreek met de mensen op school of in de voorziening. Zij kennen misschien interesses en vaardigheden van jouw kind waar je nog niet zelf achtergekomen was en omgekeerd. Zij kunnen bepaalde vaardigheden echt gaan aanleren en trainen, iets waar je als ouder vaak geen tijd voor hebt.


  • Denk ook aan sport! Lichaamsbeweging is erg belangrijk. Ook sporten bewegingsactiviteiten kun je verduidelijken zodat ze aangenamer worden voor kinderen met autisme.


  •Bij de keuze van een sport: onthoud dat individuele sporten meestal beter aanslaan bij kinderen met autisme dan groepssporten.


  •Het hebben van plezier is op zich belangrijker dan de manier waarop!


  11 •• HOE GA IK OM MET UITDAGEND OF MOEILIJK GEDRAG VAN MIJN KIND?


  Kinderen met autisme zijn op zich geen moeilijkere kinderen dan andere kinderen. Door hun autisme hebben ze het evenwel moeilijker dan andere kinderen: ze zijn vaker in de war, hebben van meer dingen last, begrijpen een aantal zaken niet zo goed. Wie het moeilijk heeft, laat dit ook blijken in zijn gedrag. Als jouw kind het moeilijk heeft, kan dat ook lastig zijn voor jou en de andere gezinsleden. Hoe ga je om met een aantal moeilijke situaties in het dagelijks leven thuis: problemen met eten, slapen, zindelijkheid, uitdagend en moeilijk gedrag, stereotypieën, enzovoort?


  Uitdagingen in het dagelijks leven


  Uitdagend of…


  


  ‘Ze zijn stout, verwend, slecht opgevoed… Als mijn kleine zoiets zou doen, zou ik hem wel leren… Hij wil niet, hij is koppig… Als hij dit kan, moet hij dat toch ook kunnen, hij is gewoon lui…’ Het zijn uitspraken die je jammer genoeg nog veel te vaak hoort over kinderen met autisme. Maar wel begrijpelijk. Als je geen weet hebt van het autisme bij een kind of als je autisme niet begrijpt, dan lijkt het wel zo. Kinderen met autisme gedragen zich vaak ‘stout’. En ze weigeren geregeld iets te doen. Ze willen niet meegaan, gooien zich op de grond, beginnen te schelden of te gillen. Maar daarom zijn ze niet stout. Misschien is dit wel de enige manier die ze hebben om duidelijk te maken dat het voor hen niet duidelijk is. Dat ze iets niet begrijpen, dat ze daardoor angstig zijn, dat ze overvraagd worden.


  Of misschien hebben ze geleerd dat bepaalde gedragingen echt wel effect hebben en weten ze niet beter. Misschien kunnen ze niet nadenken over welke gevolgen dat gedrag allemaal heeft, hoe anderen naar hen kijken, dat ze misschien andere mensen kwetsen of verdriet doen.


  Jef gaat graag naar de supermarkt. Als hij daar met zijn moeder naartoe gaat, halen ze altijd eerst een groot pak melk. Het is handig als dat eerst in je karretje staat. Op een dag had moeder geen melk nodig omdat ze wat pakken van haar zus had gekregen die niet lang meer houdbaar waren. Moeder ging direct naar de groente-en-fruitafdeling. Jef gooide zich op de grond en begon te gillen en te schoppen naar alles wat in zijn buurt kwam. Jef was in paniek. En hij kon niet duidelijk maken waarom, daarvoor was hij te veel in paniek. Melk halen hoorde gewoon bij het naar de supermarkt gaan. Toen moeder dat niet deed, klopte het plaatje niet meer.


  Autisme is een pervasieve stoornis. Dat wil zeggen: allesdoordringend. Het heeft invloed op de gehele ontwikkeling. Kinderen met autisme hebben een wezenlijk andere cognitie, een andere manier van denken. En daar kunnen zij zelf niets aan doen. Dat is geen keuze van hen. Ze kunnen daar niet onderuit. Zelfs als ze heel gemotiveerd zijn, kunnen ze niet ‘niet-autistisch’ denken. Ze kunnen misschien wel wat compenseren, wat trucjes gebruiken, proberen… maar dan nog blijven ze alles op een autistische manier verwerken. En dat dan ten koste van heel veel energie en inspanning.


  Soms, als iemand met autisme iets weigert te doen, hoor je weleens de vraag: ‘Is het niet kunnen of niet willen?’ Dat is eigenlijk geen relevante vraag. Aan de basis ligt natuurlijk een niet kunnen, maar dat niet kunnen zal vaak leiden tot een niet meer willen. Dat is heel logisch. Stel, je gaat heel gemotiveerd naar een cursus broodbakken. Die cursus wordt echter, zonder dat je het wist, in het Chinees gegeven. Hoe groot ook je oorspronkelijke motivatie, als je het niet begrijpt, zul je op zeker moment ook niet meer willen gaan.


  Als je geconfronteerd wordt met moeilijk gedrag van jouw kind, probeer dan wat verder te kijken dan het gedrag. Probeer te kijken naar de oorzaak van het gedrag. Bijna altijd zul je de oorzaak vinden in de moeilijkheden die typisch zijn voor autisme:


  •het niet kunnen begrijpen van de omgeving;


  •het niet kunnen uiten van verlangens;


  •de sociale wereld niet begrijpen;


  •het letterlijk en rigide toepassen van regels; • overgevoeligheid aan prikkels, niet kunnen filteren van informatie;


  •een niet aangepast aanbod aan activiteiten, met overvraging of verveling tot gevolg.


  Tom, een puber met autisme en een verstandelijke beperking, eet ’s middags op school in de eetzaal, samen met de andere leerlingen. Op een dag wilde hij steeds maar van tafel weglopen. Dat mocht natuurlijk niet van de leerkracht. Tom moest blijven zitten en eten. Of toch op zijn minst wachten tot de anderen klaar waren. Tom werd erg onrustig. Hij probeerde telkens weer weg te lopen. De leerkracht moest hem zelfs fysiek terug in zijn stoel duwen. Tom was erg nerveus en gaf niet op. Op een gegeven moment ontsnapte hij toch even aan de aandacht van de leerkracht en stevende op de microgolfoven af. Het deurtje stond nog op een kiertje. Het deurtje moest dicht. Dat zei de leerkracht toch ook telkens als Tom iets uit de oven haalde. Toen het deurtje eenmaal dicht was, kon Tom rustig gaan zitten en gaan eten.


  Probeer als het ware een autistische bril op te zetten om te begrijpen hoe jouw kind een bepaalde situatie ziet en begrijpt. Probeer de wereld te begrijpen vanuit zijn gefragmenteerde waarneming, zijn detaildenken, zijn gebrek aan centrale coherentie, zijn contextblindheid. Kortom: probeer zo goed mogelijk ‘autistisch te denken’.


  En als je iets wilt doen aan probleemgedrag, reageer dan niet op het gedrag dat je ziet, maar op de achterliggende oorzaak. Wat is de functie van het gedrag? Wat begrijpt jouw kind niet? Wat wil hij bereiken? Van daar uit kun je op zoek gaan naar aanpassingen of alternatieven.


  Aanpassen


  Sommige situaties zijn te moeilijk voor jouw kind. Daar rest geen andere optie dan ze aan te passen. Die aanpassing kan een extra verduidelijking zijn die je aanbrengt, maar kan ook betekenen dat je de situatie op zich moet vereenvoudigen. Aanpassingen hebben meestal zeer snel, zo niet onmiddellijk effect.


  Verduidelijken is zich aanpassen aan het autisme, vereenvoudigen is zich aanpassen aan de verstandelijke beperking.


  Irene kon niet opletten in de klas. Telkens weer was ze afgeleid door het minste detail. Toen ze op de voorste bank mocht komen zitten, ging het al veel beter. Ze zag de andere leerlingen niet meer en werd dan ook minder door hen afgeleid.


  Frank wilde de afwas niet doen. Hij wou alleen zijn puzzel maken. Toen zijn ouders een tijdsplanning voor hem maakten om hem te tonen dat er na de afwas en voor het slapengaan nog tijd was voor de puzzel, was het goed voor hem.


  Aanleren


  Soms stelt jouw kind moeilijk gedrag omdat hij geen gepaste manier kent om te communiceren. Of soms komt jouw kind ‘vervelend en stout’ over omdat hij bepaalde sociale vaardigheden mist. Je kunt hem die vaardigheden misschien aanleren zodat in de toekomst dat vervelende gedrag overbodig wordt. Aanleren is meestal iets wat pas na een poosje effect heeft. Het zal dus geen onmiddellijke oplossing bieden. En aanleren is iets wat alleen maar effect zal hebben als het aangeleerde, nieuwe gedrag niet moeilijker is dan het oorspronkelijke gedrag.


  Martijn kan niet praten. Als hij iets wilde, werd hij vaak erg boos. Hij begon met zijn hoofd op de grond te slaan en was erg driftig. Zijn ouders begrepen zijn gedrag niet. Martijn kreeg het wel erg warm van zijn woedeaanvallen en zijn ouders brachten hem iets te drinken. Martijn dacht uiteindelijk dat dát de manier was om drinken te vragen. Telkens wanneer Martijn dorst had, had hij een woedeaanval. Zijn ouders hebben hem toen geleerd een plastic beker te geven aan een van hen als hij dorst had. Het heeft een tijdje geduurd, maar sinds kort bonkt Martijn niet meer met zijn hoofd om drinken te vragen … en de beker gaat overal mee naartoe!


  Je kunt natuurlijk beide combineren: een aanpassing van de situatie om snel effect te hebben, maar tegelijkertijd nieuwe vaardigheden aanleren zodat de aanpassing op termijn misschien niet meer hoeft. Normaal gezien zal naarmate de verstandelijke beperking ernstiger is, het accent meer op aanpassen liggen en minder op aanleren.


  Misschien toch nog even vermelden: autisme dwingt je om anders te gaan kijken naar jouw kind, om voor een deel anders op te gaan voeden. Vergeet echter niet dat de meeste gewone opvoedingsprincipes natuurlijk ook van belang zijn. Bewaar je gezond verstand en aanvoelen van een opvoedingssituatie!


  Wat kan mij helpen om beter autistisch te denken?


  


  Als je er niet achterkomt wat de oorzaak zou kunnen zijn van het moeilijke gedrag van jouw kind, kun je overwegen om eens een gedragsanalyse te doen. Dat komt er gewoon op neer dat je voor een bepaalde tijd (meestal toch minstens enkele dagen) noteert:


  •waar het gedrag zich voordoet,


  •wanneer het gedrag zich voordoet,


  •wie er aanwezig is,


  •wat er net daarvoor gebeurde,


  •hoe erop gereageerd wordt.


  Voordat je dit doet, spreek je goed af welk gedrag je in kaart gaat brengen. Verschillende mensen willen nogal eens verschillende inkleuringen geven aan bijvoorbeeld agressief gedrag of uitdagend gedrag. Wees zo concreet mogelijk. En neem het gedrag niet te ruim. Beperk je liever tot één gedrag in één situatie dan alles tegelijkertijd in kaart te willen brengen.


  Probeer alles zo nauwkeurig mogelijk te noteren telkens wanneer het gedrag zich voordoet. Ga dus niet vanuit je geheugen alles opschrijven. Ga ook niet onmiddellijk interpreteren. Noteer gewoon wat er gebeurt en wat de omstandigheden zijn.


  Zorg dat er altijd ergens iets klaarligt om te noteren. Zodra het gedrag zich voordoet, noteer je dat (uiteraard grijp je eerst in als jouw kind iets gevaarlijks doet of zich zou kunnen bezeren).


  Na een periode ga je alles wat je genoteerd hebt eens bekijken. Nu kun je gaan interpreteren. Waarom zou hij zich zus of zo gedragen? Hier proberen we dus zo veel mogelijk te kijken door de autistische bril om tot een mogelijke verklaring te komen.


  Kom je tot verschillende mogelijkheden, neem dan de meest waarschijnlijke. Nu ga je op basis van die mogelijke verklaring een strategie bepalen. Die zal dus gebaseerd zijn op het aanpassen en/of aanleren.


  Je kunt voor dit alles ook op verschillende plekken om raad vragen (school, voorziening, thuisbegeleiding, GGZ). Er zijn mensen die jou kunnen helpen om dit thuis te doen, of die misschien andere informatie hebben die je kan helpen om het gedrag beter te begrijpen. Omgekeerd geldt dat ook natuurlijk. Spreek erover met anderen! Jij kent jouw kind het best van al en jij hebt een schat aan informatie over jouw kind. Dat maakt jou als partner in een samenwerking evenwaardig aan een professioneel. Die heeft misschien een grotere kennis van autisme, maar niet van jouw kind.


  Ik weet al heel wat over autistisch denken, maar toch begrijp ik niet al het gedrag van mijn kind


  


  Nee, natuurlijk niet. Zelfs al haal je je beste ‘autistisch denken’ boven, je bent nog altijd niet iemand met autisme. Jouw kind doet heel wat ervaringen op waaruit hij dingen zal leren. Verbanden die hij legt, verklaringen die hij ontdekt. Maar… dat alles op een autistische manier natuurlijk. En jij kunt als ouder nu eenmaal niet weten wat hij allemaal heeft meegemaakt en wat hij daaruit heeft geleerd. Vaak kom je er wel achter, zul je wel begrijpen waar bepaald gedrag vandaan komt, maar vaak ook niet en blijf je met verbijstering achter. Maak je daar niet te veel zorgen om. Voel je niet schuldig. Je doet je best jouw kind zo goed mogelijk te begrijpen en meer kun je niet doen. Dat is al heel wat!


  Ik doe dit allemaal, maar het wordt alleen maar erger!


  


  Sommige gedragingen van jouw kind zijn voor hem echt een gewoonte geworden en hebben bovendien een gemakkelijk en positief effect. Hij gooit zich op de grond en krijgt al snel een koek om te kalmeren. Als jij nu iets gaat doen aan dat gedrag, kan dat voor hem op korte termijn een negatief effect hebben. Hij gooit zich op de grond en krijgt nu plots geen koek meer. Niet alleen is het niet leuk om geen koek te krijgen, hij begrijpt ook echt niet waarom. Waarom werkt het niet meer? Zal ik ooit nog wel een koek krijgen? Misschien moet ik me nog wat harder op de grond gooien? Of nog eens… En nog eens…


  Het kan dus best zijn dat op korte termijn het gedrag nog erger wordt. Wees niet ontmoedigd, je bent waarschijnlijk op de goede weg. Geef vooral niet toe want dan bevestig je jouw kind in zijn overtuiging dat hij maar wat extremer moet doen om effect te hebben.


  Is er medicatie tegen moeilijk gedrag?


  


  Ja, er is medicatie die jouw kind rustiger kan maken. Vaak heeft die echter ook een aantal bijwerkingen die niet gewenst zijn. Zo zou jouw kind veel minder aandachtig kunnen worden waardoor hij niet meer kan leren en zelfs vaardigheden zou kunnen verliezen. Er zijn ook lichamelijke risico’s bij langdurig gebruik van bepaalde medicatie, bijvoorbeeld overgewicht of schade aan de nieren. Bovendien is het vaak moeilijk in te schatten welk effect bepaalde medicatie heeft op jouw kind. Bij kinderen met autisme wil medicatie nog weleens een ander effect hebben dan het beoogde.


  Bij ernstig probleemgedrag, dat een bedreiging vormt voor jouw kind of zijn omgeving, kan medicatie op korte termijn voor een oplossing zorgen.


  Medicatie moet altijd onder medisch toezicht opgestart en bijgestuurd worden. Naast de medicamenteuze behandeling zou er het best ook een strategie opgesteld worden om het probleem op lange termijn aan te pakken: welke aanpassingen zijn nodig of welke vaardigheden kunnen we aanleren? Op die manier kan de medicatie misschien geleidelijk weer afgebouwd worden.


  In sommige gevallen is het noodzakelijk om ook op langere termijn medicatie toe te dienen, vaak vanwege ermee gepaard gaande problemen.


  Eetproblemen


  In dit boek kunnen we natuurlijk geen volledig overzicht geven van alle mogelijke eetproblemen en hun oplossingen. We willen ook niet zomaar recepten meegeven. Ook hier is het belangrijk om de situatie te bekijken vanuit het standpunt van jouw kind en vanuit zijn autistisch denken.


  Hoe komt het dat mijn kind moeilijk eet?


  


  Verschillende dingen kunnen meespelen bij ‘moeilijke eetsituaties’.


  Sensorische elementen


  Kinderen met autisme kunnen over- of ondergevoelig zijn voor bepaalde prikkels. Dit betekent dat prikkels, gewaarwordingen, veel sterker of juist veel minder doorkomen dan normaal.


  Ook de geur- en smaakprikkels horen hier bij. Meestal speelt vooral de overgevoeligheid een rol in het ontstaan van eetproblemen. We noemen hier enkele voorbeelden.


  Hypersensitiviteit gebonden aan het voedsel:


  •bepaalde smaken die normaal zijn, komen veel te sterk door, waardoor (bepaald) voedsel vies smaakt;


  •de kleur van het eten is te fel;


  •de geur is te sterk;


  •visueel te veel prikkels bijvoorbeeld als voedsel gemengd is;


  •het eten kan te warm of te koud aanvoelen;


  •de textuur van het eten voelt ‘raar’ aan.


  Hypersensitiviteit gebonden aan de eetsituatie:


  •het bestek kan een smaak afgeven, of het geluid ervan kan te sterk zijn;


  •te fel of scherp licht in de eetruimte;


  •geuren vanuit de eetruimte, bijvoorbeeld parfum van de buurman;


  •(eet)geluiden van anderen.


  Hyposensitiviteit gebonden aan het voedsel:


  •te warm voedsel eten;


  •te warme dranken drinken;


  •ook oneetbare en voor de gezondheid schadelijke dingen eten en drinken.


  Hyposensitiviteit gebonden aan de eetsituatie:


  •geen hongergevoel hebben;


  •geen dorst hebben;


  •geen verzadigingsgevoel hebben.


  Duidelijkheid in tijd en ruimte, betekenisverlening


  Eten en maaltijden vormen op zich concepten waarbij heel wat betekenisverlening meespeelt. Bij kinderen met autisme zal dat anders verlopen, waardoor zij eetsituaties heel anders gaan bekijken en ervaren. Soms hangen zij vast aan heel beperkte concepten van een bepaald voedingsmiddel. Soep is bijvoorbeeld alleen maar rode soep. Als ze dan plots een bord gele soep voor hun neus krijgen, klopt dat niet en weigeren ze misschien die te eten.


  Soms kunnen details een zodanige rol gaan spelen dat de essentie over het hoofd wordt gezien. Eten kun je bijvoorbeeld ook met een ander bestek dan je gewoon bent. Je kunt zelfs met stokjes eten of, als het moet of mag, met je handen. Bepaalde (rigide) misvattingen kunnen ook een rol spelen. Als je denkt dat in alle vis die je op je bord krijgt graten kunnen zitten, en dat je kunt stikken van graten, weiger je misschien nog vis te eten.


  Louis weet graag alles. Hij leest veel over voedsel en hygiëne. Sinds hij gelezen heeft dat in België salmonellabesmetting in pluimveekwekerijen drie keer meer voorkomt dan in de buurlanden, weigert hij nog Belgische eieren te eten.


  Bij Karel thuis hebben ze blauw bestek. Voor Karel betekent eten dan ook ‘met blauw bestek’. Hij heeft het heel lastig als hij met een andere kleur bestek moet eten.


  Ook het verloop van een maaltijd is niet altijd duidelijk vanuit het concept maaltijd. Soms moeten we dit extra verduidelijken door bijvoorbeeld een schemaatje op tafel te leggen met alle stapjes die komen.


  Sociale elementen


  Eten doe je vaak met anderen samen. Ook de sociale context is moeilijk te begrijpen voor kinderen met autisme. Enkele voorbeelden:


  •Anderen aan tafel kunnen te veel prikkels geven.


  •Je moet het eten delen met die anderen. Daarvoor heb je een soort besef van beurtrol nodig.


  •Afhankelijk van het gezelschap en de situatie kunnen er andere sociale regels zijn. In een fastfoodrestaurant mag je met je vingers eten, op bezoek bij oma niet.


  •Je hebt heel wat communicatieve vaardigheden nodig. Functionele (vragen, weigeren), maar ook sociale (gesprekje voeren, luisteren).


  •Er zijn nogal wat wachtmomenten aan tafel (bijvoorbeeld wachten om te beginnen, wachten op de volgende gang en wachten tot iedereen klaar is).


  Motorische elementen


  Eetproblemen kunnen ook ontstaan puur door motorische elementen. Slikproblemen, problemen met het gebit, het gehemelte, met de tong… Meestal zijn deze problemen verbonden aan een extra verstandelijke beperking.


  Belangrijk is dus te achterhalen wat er aan de oorzaak ligt van de eetproblemen. Afhankelijk van die oorzaak ga je dan weer aanpassen of aanleren.


  Wat kun je doen?


  


  Bij overgevoeligheden:


  •Onderzoek waarvoor jouw kind over- of ondergevoelig is.


  •Vermijd bepaalde prikkels of smaken.


  •Laat gewenning optreden door zeer geleidelijk prikkels in te voeren, steeds een klein beetje meer.


  •Geef jouw kind meer controle over de situatie door bijvoorbeeld een ‘stop’-kaart in te voeren. Jouw kind kan deze kaart tonen of geven als er iets is wat te veel prikkels geeft.


  •Laat jouw kind beslissen hoeveel hij op zijn bord neemt.


  •Laat proeven toe en laat ook toe dat jouw kind, als hij het dan niet lust,het ook weer mag uitspuwen.


  Isabel weigerde over te stappen van flesvoeding op vaste voeding. Gedurende een lange periode hebben haar ouders haar vaste voedsel gepureerd en vermengd met de melk. Heel geleidelijk aan minderde de hoeveelheid melk die daarbij gebruikt werd.


  Bij problemen met betekenisverlening:


  •Verhoog de voorspelbaarheid tijdens de maaltijd door visuele hulpmiddelen.


  •Bied een geschreven menu aan.


  •Geef een schema met prentjes of foto’s.


  •Zet de gerechten die nog komen op tafel, in volgorde van links naar rechts.


  •Verbreed het beperkte of verkeerde concept dat jouw kind heeft met bijvoorbeeld sorteeroefeningen, een ‘socrautisch’ gesprek of een extra visualisatie.


  •Betrek jouw kind bij de bereiding van de maaltijd zodat hij ziet hoe het voedsel ‘transformeert’.


  •Vertrek vanuit voedsel dat jouw kind lust om daarop variaties te gaan invoeren.


  •Werk eventueel met beloningen voor ‘gepast’ eetgedrag. Beloon niet zozeer het eten op zich, maar vooral de bereidheid tot proeven.


  •Let op met uitzonderingen (bijvoorbeeld eten voor de televisie) of maak heel duidelijk (visueel) dat het een uitzondering is. Schrijf het op voor jouw kind of toon een heel specifiek pictogram dat duidelijk maakt dat het om een uitzondering gaat.


  Bij sociale problemen:


  •Verduidelijk de sociale regels die gelden in een bepaalde situatie. Gebruik daartoe eenvoudige tekeningen of sociale verhalen. Visualiseer niet alleen wat niet kan, maar ook wat wel kan.


  •Zorg voor een activiteitje dat jouw kind kan doen aan tafel wanneer het moeilijkheden heeft met wachten.


  •Zorg voor voldoende afstand aan tafel.


  •Verlaag jouw sociale verwachtingen. Het is misschien al voldoende dat hij mee aan tafel zit, zonder dat hij ook moet deelnemen aan het gesprek.


  Bij motorische problemen:


  •Zoek professionele hulp, bijvoorbeeld bij een logopedist met ervaring rond eetproblemen.


  Slaapproblemen


  Welke elementen kunnen zoal een rol spelen in moeilijke slaapsituaties? Ook hier – we kunnen het niet genoeg herhalen – blijft het allerbelangrijkste om te vertrekken vanuit de oorzaken van het probleem. Blijf niet te veel vasthangen aan het gedrag op zich, kijk naar wat erachter zit. Dus ook hier: zie de tips niet als een recept dat je zomaar kunt toepassen. Het zijn enkel maar denksporen.


  •Een overprikkeling in de slaapkamer: vaak worden slaapkamers ook voor heel wat andere dingen gebruikt. Dat maakt dat ze soms heel veel prikkels geven: speelgoed, posters, schilderijlijstjes, bureautje, enzovoort. Voor sommige kinderen zijn dat te veel prikkels. Probeer ze te minderen of weg te nemen. Gebruik bijvoorbeeld gesloten kasten om gerief in weg te zetten.


  •Een verkeerde associatie: als de slaapkamer ook wordt gebruikt om te spelen, kan dit de verkeerde indruk geven dat je in je bed ook maar heel de tijd moet spelen. Of de stress van het huiswerk en het studeren aan het bureautje wordt gekoppeld aan de ruimte en zo meegenomen naar bed. Indien dit het geval is, vermijd dan een dubbel gebruik van de slaapkamer. Het kan ook helpen om een bepaalde routine voor het slapengaan te installeren, zodat geleidelijk de overgang van de ene naar de andere situatie gemaakt kan worden.


  •Angsten. Soms zijn het angsten die voortkomen uit een verkeerd concept van slapen. Bijvoorbeeld niet inzien dat, ook al ben je alleen op je kamer, je niet alleen bent gelaten in huis. Een foto van wie er nog in huis is, kan helpen dan.


  •Bepaalde rituelen voor het slapengaan kunnen ook helpen om de angst weg te nemen.


  •Onvoorspelbaarheid, niet kunnen inschatten wat er morgen gaat gebeuren. Indien dit het geval is, kan het helpen om voor het slapengaan samen al de tijdsplanning te maken voor de volgende dag.


  •Geen tijdsbesef en geen aanvoelen van vermoeidheid. Laat de beslissing niet aan jouw kind over, maar organiseer de activiteiten zo dat ze een duidelijk eind hebben. Communiceer wanneer jij wilt dat jouw kind gaat slapen en zorg ervoor dat hij weet wanneer dat moment aangebroken is.


  Fabien leest nog graag een beetje in zijn bed, voor het slapengaan. Maar als hij eenmaal is begonnen, weet hij uit zichzelf van geen ophouden. Werken met de klok was geen goed idee want dan moest hij soms midden in een spannende zin stoppen. Zijn ouders steken nu een rode bladwijzer op de plek waar hij moet stoppen. Dit is veel duidelijker voor Fabien.


  •Geen inzicht in het belang van slapen. Leg uit (via een socrautisch gesprek) wat het belang is van slapen en de invloed die het heeft op je dagelijks leven.


  Bert, een achttienjarige jongen met autisme, wilde geregeld niet gaan slapen. Tot een stuk in de nacht bleef hij chatten op internet. De volgende dag weigerde hij vaak op te staan om naar school te gaan. Hij was natuurlijk veel te moe, maar dat zag hij zelf niet in. De dag verliep dan ook meestal heel slecht omdat Bert erg prikkelbaar was.


  Zijn begeleider heeft hem inzicht gegeven in het belang van slaap voor de gezondheid en liet Bert ook een dagboek bijhouden met het tijdstip van slapengaan en een score voor hoe de dag was geweest. Vanuit dat overzicht zag Bert perfect de link tussen ‘laat gaan slapen’ en ‘een slechte dag hebben’.


  •Niet moe genoeg zijn. Zorg ervoor dat jouw kind overdag voldoende, maar niet te veel activiteiten krijgt aangeboden. Kijk ook eens of er voldoende kans op lichaamsbeweging is gedurende de dag. Probeer te vermijden dat jouw kind overdag slaapt als het ’s nachts moeilijkheden heeft om in te slapen.


  •Te veel stress. Verduidelijk het tijdsverloop van de dag en de activiteiten die aangeboden worden nog meer.


  •Medicatie kan het slaapritme verstoren. Spreek erover met de persoon die de medicatie opvolgt.


  •Problemen met zomer- en wintertijd. Niet alleen verspringt de tijd twee keer in een jaar, in de winter ga je meestal slapen als het donker is, in de zomer daarentegen is het dan vaak nog licht. Als jouw kind kan klokkijken, wijs hem dan eerder op de tijd dan op het feit dat het donker of licht is. Kan jouw kind niet klokkijken en heeft hij moeilijkheden met het feit dat het nog licht is, dan kun je overwegen om de kamer volledig te verduisteren.


  •Obsessief piekeren. Sommige kinderen met autisme kunnen zich helemaal verliezen in hun gedachten. Als die gedachten negatief zijn (zorgen, angsten), kan dit vervelend zijn voor het inslapen. Relaxatieoefeningen voor het slapengaan kunnen hierbij misschien helpen.


  Problemen met zindelijkheid


  Zindelijkheid aanleren aan een kind met autisme kan soms de nodige problemen met zich meebrengen. Waar de klassieke methoden best kunnen werken, moeten ze toch vaak ook aangepast worden aan jouw kind.


  Problemen met zindelijkheid kunnen voortkomen uit een gebrek aan motivatie, het niet begrijpen van de verwachtingen en/of weerstand tegen verandering, een verkeerde betekenisverlening, angsten, smetvrees, enzovoort. Vergeet niet dat zindelijkheid pas mogelijk is vanaf een bepaalde ontwikkelingsleeftijd. Een ontwikkelingsleeftijd van één jaar is echt wel een minimum.


  Probeer bij moeilijkheden het proces zo veel mogelijk in kleine stapjes op te splitsen. Stel voor jezelf en jouw kind kleine doelen. Zorg ervoor dat iedereen die stapjes kent en ook zo concreet mogelijk opvolgt. Beloon elk positief resultaat onmiddellijk. Die beloning mag gerust meer zijn dan alleen een sociaal ‘bravo, goed gedaan!’


  Karen wilde alleen haar behoefte doen in een luier. Ze kon het heel de dag ophouden op school om ’s avonds thuis te komen, een luier aan te doen en dan haar behoefte te doen. Er werd een leerproces in kleine stapjes voor haar opgezet. Eerst kon ze op het toilet gaan zitten met haar luier. Daarna moest de luier los. Zij kon hem wel nog vasthouden. Nadien moest ze de luier na een tijdje inruilen. Deze tijd werd geleidelijk aan korter gemaakt.


  Zorg dat jouw kind succeservaringen heeft op het potje. Stel gedurende enkele dagen een rooster op van het natuurlijke ritme van jouw kind. Observeer ook het gedrag dat jouw kind heeft vlak voordat hij plast of stoelgang maakt. Wanneer heb je de meeste kans dat hij plast of stoelgang maakt? Zet jouw kind vooral op die momenten op het potje. Gebeurt er dan ook iets, dan kun je jouw kind onmiddellijk belonen.


  Soms kan het zijn dat jouw kind wat tijd nodig heeft op het potje. Zorg dat het dan iets te doen heeft (speeltje, boekje). Zo maak je het wachten concreet.


  Werk samen met mensen uit andere omgevingen. Het werken aan zindelijkheidsproblemen heeft veel meer effect als het de gehele dag door consequent gebeurt.


  Stereotiep gedrag


  Stereotiep gedrag is een van de gedragskenmerken van autisme. Dit kan het bekende en opvallende wiegen of flappen met de handen zijn, op een specifieke manier omgaan met geprefereerde voorwerpen (bijvoorbeeld fladderen met een touwtje), het steeds weer kiezen voor hetzelfde voorwerp (telkens opnieuw hetzelfde boekje bekijken, altijd opnieuw hetzelfde stukje videoband), maar het kunnen ook veel subtielere vormen zijn. Bij kinderen met autisme en een (rand)normale begaafdheid lijkt het stereotiepe gedrag minder duidelijk. Toch is het ook bij hen aanwezig, maar dan in andere vormen: het volledig opgaan in een bepaalde interesse, steeds weer hetzelfde gespreksonderwerp, een heel specifieke voorliefde voor bepaalde voorwerpen, enzovoort.


  Stereotypieën maken een deel uit van autisme, maar ze zijn niet overal mogelijk of wenselijk. Stereotiep gedrag wordt soms vreemd bekeken door de omgeving en bemoeilijkt de integratie. Het is dus steeds zoeken naar een evenwicht tussen wel en niet. Vaak helpt het om bepaald stereotiep gedrag te kanaliseren naar de momenten waarop het wel kan. De niet-georganiseerde vrije tijd is dan vaak het ideale moment. Uiteindelijk heeft iedereen het recht te doen wat hij wil in zijn vrije tijd, zolang hij de anderen maar niet stoort en geen gevaar betekent voor zichzelf. Daarom is het ook belangrijk deze momenten van vrije tijd aan te kondigen in het tijdsplan indien mogelijk. Op deze manier kun je jouw kind duidelijk maken wanneer hij zijn stereotiepe gedrag wel kan stellen, waardoor het voor hem ook gemakkelijker is om het uit te stellen.


  Stereotiep gedrag kan ook een functie hebben of een uiting zijn van achterliggende problemen. Dan is het een kwestie van tegemoetkomen aan de achterliggende vraag.


  •Stereotiep gedrag uit verveling: ga op zoek naar (nieuwe) interesses, biedt voldoende activiteiten aan.


  •Stereotiep gedrag uit angst: verlaag de stress en de onzekerheid door extra verduidelijking. Leg de eisen vanuit de omgeving misschien wat lager en zoek naar extra mogelijkheden om situaties nog meer te visualiseren.


  Als je stereotiep gedrag dat een functie heeft zonder meer gaat afleren, zonder iets aan de oorzaak te doen, heb je veel kans dat er een ander, vaak nog intenser, stereotiep gedrag voor in de plaats komt.


  En wat met sociale vaardigheden?


  De problemen in de sociale omgang vormen de kern van het autisme. En, zoals we eerder schreven, deze zijn geen gevolg van een niet willen, wel van een niet kunnen. Kinderen met autisme begrijpen veel sociale situaties niet of anders. Dat maakt dat kinderen met autisme op sociaal vlak ook echt anders zijn dan niet-autistische kinderen. Zij hebben een fundamenteel tekort dat je niet zomaar kunt wegnemen. Je kunt autisme, en dus het sociaal anders zijn, niet genezen.


  Er bestaan heel wat socialevaardigheidstrainingen, al dan niet specifiek ontwikkeld voor kinderen met autisme. Toch moeten we telkens voor ogen houden wat we eigenlijk willen bereiken. Willen we hen ‘maken’ tot hoe wij zijn op sociaal vlak of aanvaarden we, hoe moeilijk ook, het anders zijn?


  Hen maken tot hoe wij zijn is onmogelijk. Het aanvaarden is moeilijk maar mogelijk.


  Kunnen we dan niets doen? Toch wel. We kunnen kinderen met autisme een aantal vaardigheden aanleren die hen helpen overleven in een sociaal veeleisende wereld. In dat opzicht spreken we eerder van sociale overlevingstechnieken dan van sociale vaardigheden.


  Socialevaardigheidstrainingen zijn zinvol maar hebben hun beperkingen:


  •Er wordt te veel nadruk gelegd op het aanleren van regeltjes. Nu kunnen bepaalde kinderen met autisme heel goed regeltjes leren, probleem is dat op sociaal vlak regeltjes erg contextafhankelijk zijn. En dat is nu juist moeilijk voor kinderen met autisme: welk regeltje gebruik ik wanneer?


  •Er wordt te weinig nadruk gelegd op de generalisatie van de geleerde vaardigheid en het toepassen in de praktijk. Het nieuwe, aangepaste gedrag wordt soms perfect toegepast in het leslokaal, maar eenmaal buiten wordt de link niet gelegd.


  •De bestaande programma’s worden te weinig aangepast aan de vaardigheden van het kind en zijn concrete ervaringen. Lesmomenten opgehangen aan algemene en voor het kind niet-doorleefde voorbeelden beklijven vaak veel minder bij kinderen met autisme.


  •Er wordt soms veel nadruk gelegd op heel abstracte gegevens, zoals gevoelens, en minder op praktische strategieën om met bepaalde situaties om te gaan.


  •De nieuw geleerde gedragingen blijven hoe dan ook vaak een ‘geleerd’ en ‘automatisch’ effect hebben, juist vanwege het fundamentele onvermogen van kinderen met autisme om sociale finesses aan te voelen zoals wij dat doen.


  Wat je kunt doen:


  •Aanvaard voor een stuk het wezenlijk anders zijn van jouw kind. Projecteer je eigen verlangens en gevoelens niet zomaar op jouw kind.


  •Leer jouw kind ‘trucjes’ en technieken aan om te overleven in bepaalde situaties in plaats van te verwachten dat hij sociale vaardigheden en sociale kennis aanleert die zijn petje te boven gaan.


  Kenny werd soms gepest op school. Hij was gefascineerd door een bepaald televisieprogramma. Sommige kinderen wilden er gewoon over praten met hem, andere deden dat alleen om hem te pesten. Hij verloor zich compleet in die gesprekken. Kenny snapt het verschil niet tussen een gewoon gesprek uit interesse en een gesprek met de bedoeling om hem te pesten. Je kunt hem dat ook niet aanleren: hij is immers blind voor de bedoelingen van andere kinderen. Kenny leerde toen om niet meer dan twee minuten over dat programma te spreken. Met dit simpele trucje kon hij toch een gesprekje voeren, maar kregen de pestende kinderen te weinig tijd om het pesten in gang te zetten.


  •Pas situaties ook aan. Leg niet alle verantwoordelijkheid bij jouw kind. Hoe ernstiger de extra verstandelijke beperking, hoe meer het accent op aanpassingen in de omgeving moet liggen.


  •Als je bepaalde gedragingen wilt aanleren, vertrek dan vanuit ervaringen van jouw kind. Gebruik als voorbeeld situaties die hij zelf heeft meegemaakt. Reconstrueer met jouw kind zo concreet mogelijk wat er gebeurde. Wie deed wat? Wat voelde iedereen? Wat dacht iedereen? Wat waren daar de gevolgen van? Hoe reageerden anderen?


  •Denk bij het aanleren van gedrag vooral aan de functionaliteit: wat heeft jouw kind eraan?


  •Denk ook hier aan visuele ondersteuning. Gebruik ‘sociale verhalen’, pictogrammen, foto’s, en dergelijke om bepaalde regels, begrippen of verwachtingen duidelijk te maken. Wees zo concreet mogelijk. Probeer abstracte zaken te vatten in zichtbare, meetbare eenheden. Vertaal bijvoorbeeld ‘heel boos’ in ‘8/10 boos’.


  •Maak niet de vergissing dat ‘benoemen’ ook ‘begrijpen’ is. Kunnen aangeven dat iemand boos of verdrietig is, wil nog niet zeggen dat die gevoelens ook doorleefd zijn en dat alle consequenties die eraan vasthangen ook begrepen zijn.


  •Overschat jouw kind niet in zijn sociaal vermogen.


  •Werk aan netwerken. Zoek ondersteuning in je omgeving om jouw kind te laten deelnemen aan allerlei sociale activiteiten.


  AUTISMEALFABET


  A


  AAPEP: staat voor Adolescent and Adult Psycho Educational Profile, een test ontworpen aan de afdeling TEACCH, die de praktische vaardigheden van adolescenten en volwassenen in kaart brengt. Hij bestaat uit een klassiek testgedeelte en een vragenlijst voor de thuissituatie en de school- of werksituatie. Wordt binnenkort vervangen door het TTAP (TEACCH Transition Assessment Profile).


  ABA: Applied Behavior Analysis. Een leermethode die gebaseerd is op de basisprincipes van conditionering. Allerlei vaardigheden worden opgesplitst in kleine stapjes. Deze worden dan aangeleerd door het gebruik van beloningen. Er bestaan verschillende vormen en variaties van ABA met verschillende benamingen, zoals ‘Discrete Trial Training’ of ‘Lovaas-methode’, genoemd naar degene die de gedragsbehandeling voor het eerst gebruikte bij kinderen met autisme.


  Active but odd: actief maar bizar, een van de drie subtypes die Lorna Wing onderscheidt op sociaal vlak, naast het afzijdige en passieve type. Mensen die zich binnen dit subtype bevinden, zijn erg gericht op sociale interactie, maar komen vaak ‘vreemd’ over omdat zij de sociale context en regels niet altijd juist inschatten.


  ADD (Attention Deficit Disorder): stoornis in de aandacht en de concentratie.


  ADHD (Attention Deficit Hyperactivity Disorder): aandachts- en concentratiestoornis die samengaat met druk en hyperactief gedrag.


  ADL: afkorting van Activiteiten in het Dagelijks Leven. Het betreft onder andere zelfverzorging, huishoudelijke taken en omgaan met geld.


  Afasie: taalstoornis als gevolg van een hersenbeschadiging, waardoor er een onvermogen is om (juist) te spreken.


  AIT: afkorting van Auditieve Integratie Training, een methode ontwikkeld door de Fransman Bérard, waarbij geprobeerd wordt door het aanbieden van bepaalde geluiden over- en ondergevoeligheden in het gehoor weg te werken. Het is een van de alternatieve therapieën voor autisme. Zie ook Tomatis.


  Alternatieve therapie: meestal een behandelmethode die gebaseerd is op een verklaring van autisme die buiten de gangbare wetenschappelijke verklaring van autisme valt. De resultaten van zulke therapieën zijn zelden of nooit wetenschappelijk onderbouwd.


  Anamnese: het in kaart brengen van de geschiedenis van een kind. Vaak gebeurt dit aan de hand van een gerichte vragenlijst. Een anamnese is belangrijk bij het stellen van de diagnose.


  Asperger: benaming voor een diagnose van een groep van mensen met een stoornis binnen het autismespectrum. De naam van het syndroom verwijst naar de arts Hans Asperger. Dit diagnostisch label wordt meestal toegekend aan personen met autisme en een normale begaafdheid die geen achterstand vertonen in de taalontwikkeling.


  ASS: afkorting van autismespectrumstoornis.


  Assessment: Engelse benaming voor onderzoek. Onderzoek kan gericht zijn op het vaststellen van vaardigheden, mogelijkheden, interesses, enzovoort. Onderzoek kan gebeuren met gestandaardiseerde instrumenten of op een informele manier.


  ATB: Arbeids Traject Begeleiding.


  Autismespectrumstoornis: een stoornis binnen het autismespectrum. Het autismespectrum is het geheel van allerlei uitingsvormen van autisme. Net zoals een regenboog uit verschillende kleuren bestaat, heeft autisme verschillende gezichten.


  Autistische stoornis: benaming voor een diagnose binnen het autismespectrum.


  Automutilatie: zelfverwonding.


  B


  B²: een werkinstrument om je eigen communicatie naar mensen met autisme toe in kaart te brengen. Door het invullen van deze zelfondervragingslijst krijg je zicht op welk soort communicatie je op welk niveau gebruikt. Door als een team B² te gebruiken, krijg je zicht op de coherentie binnen het team.


  Beelddenken: het vooral ingesteld zijn op een visuele vorm van denken. In plaats van gedachten te verwoorden, worden ze veeleer omgezet in beelden. Mensen met autisme zijn in het algemeen beelddenkers.


  Beschut/beschermd wonen: een vorm van wonen waarbij er een grote zelfstandigheid is, maar ook nog ondersteuning op regelmatige basis.


  Beloningen: iets wat je doelbewust geeft om te belonen voor het uitvoeren van een bepaalde activiteit (inspanning). Beloningen kunnen materieel zijn (iets om te eten of te drinken, een spelletje, een voorwerp…) of sociaal (een complimentje, waardering…).


  Bètaprenten: specifieke prenten die deel uitmaken van een ondersteunend communicatiesysteem. Worden vaak gebruikt voor verduidelijking in dagschema’s of tijdsplanningen. Ze bestaan in boek- en digitale vorm.


  BKLO, BLO, BuSO: specifieke vormen van buitengewoon onderwijs: buitengewoon kleuteronderwijs, buitengewoon lager onderwijs, buitengewoon secundair onderwijs.


  BO: staat voor Buitengewoon Onderwijs. In Nederland is de term ‘speciaal onderwijs’ gebruikelijk.


  Brussen: verzamelnaam voor broers en zussen van een kind met een handicap.


  C


  CARS: Childhood Autism Rating Scale. Een van de eerste diagnostische instrumenten voor autisme, ontwikkeld aan de afdeling TEACCH.


  Centrale coherentie: de vaardigheid om in een veelheid van prikkels en informatie de samenhang te zien en er een zinvolle betekenis aan te geven.


  Cerebellum: de kleine hersenen, een deel van de hersenen dat zich onderaan bevindt.


  CHAT: Checklist for Autism in Toddlers. De CHAT is een screeningsinstrument om een vermoeden van autisme vast te stellen bij peuters.


  Chromosoom: verzameling van genen, die op zich de dragers zijn van ons erfelijke materiaal.


  CLB: Centrum voor Leerling Begeleiding.


  Cognitie: alles wat met het denkvermogen te maken heeft.


  Communicatie: het overbrengen van een boodschap tussen minstens twee partners door middel van symbolen, zoals afbeeldingen, gesproken of geschreven taal.


  Comorbiditeit: het samen voorkomen van twee of meer stoornissen. Bij sommige stoornissen (zoals autisme) is de kans op het hebben of krijgen van een andere stoornis hoger.


  ComVoor: een test om na te gaan wat iemand met autisme begrijpt van onze communicatie met prenten en voorwerpen. Het is een zeer waardevol instrument om beslissingen te nemen over welk communicatiesysteem (tijdsplanning) aangeboden zal worden.


  Context: alles wat deel uitmaakt van een bepaalde situatie. Dat kunnen waarneembare dingen zijn (ruimte, meubels, mensen, voorwerpen, woorden…), maar evengoed dingen die niet waarneembaar zijn (verwachtingen, routines, beleefdheidregels…).


  Contextblindheid: het niet zien van de context, niet omdat men blind is maar omdat de hersenen moeite hebben om rekening te houden met context, zowel de waarneembare als de niet-waarneembare. Autisme kun je zien als contextblindheid.


  Concrete communicatie: alle vormen van communicatie die expliciet en/of visueel en/of tastbaar zijn en waarbij je erg concreet uitdrukt wat je bedoelt.


  D


  Dagschema: een visueel communicatiesysteem dat een overzicht geeft van de activiteiten die plaatshebben tijdens een bepaald deel van de dag.


  Desintegratieve stoornis in de kinderleeftijd: Deze stoornis kenmerkt zich door een relatief normale ontwikkeling tot een leeftijd van ongeveer twee jaar. Van dan af is er een systematische achteruitgang in de ontwikkeling.


  Detaildenken: het vooral gericht zijn op details en niet op de ruimere context. Mensen met autisme zijn veeleer detaildenkers dan contextdenkers.


  Diagnostiek: het hele proces waarbij men op zoek gaat of er een stoornis is en zo ja, welke. Dit gebeurt vaak aan de hand van vragenlijsten, observaties en tests.


  Differentiaaldiagnostiek: het onderscheiden van verschillende stoornissen en het nagaan welke van die stoornissen een persoon heeft.


  Discrepantie: een kloof, grote verschillen tussen twee gegevens. Zo kan iemand met autisme bijvoorbeeld een discrepantie hebben tussen zijn intelligentie en zijn reële vaardigheden. Zo kan het zijn dat voor iemand met autisme met een IQ van 110 het voeren van een telefoongesprek toch te moeilijk is. Je zou dit niet verwachten op basis van zijn intelligentie.


  Disfunctie: het niet functioneren van iets zoals het moet of verwacht wordt.


  DSM: afkorting van Diagnostical and Statistical Manual. Het is een van de referentiewerken voor het classificeren van mentale stoornissen. De DSM wordt uitgegeven door de Amerikaanse vereniging van psychiaters. Regelmatig wordt deze handleiding bijgewerkt. Elke nieuwe versie krijgt een nummer. Momenteel zitten we aan de DSMIV-TR.


  Dyslexie: een stoornis waardoor lezen en schrijven moeilijk is. Letters worden bijvoorbeeld omgekeerd gezien of woorden worden niet herkend.


  Dyspraxie (Developmental Coordination Disorder, DCD): moeilijkheden bij het coördineren van bewegingen en handelingen als gevolg van stoornissen van het motorisch systeem in de hersenen.


  E


  Echolalie: het letterlijk herhalen van woorden of zinnen van anderen, vaak dwangmatig en zinloos. Soms heeft echolalie echter een communicatieve functie. Echolalie kan onmiddellijk zijn of uitgesteld.


  Echopraxie: het letterlijk nadoen van gedrag. Vaak wordt gedrag geïmiteerd zonder dat de ware functie ervan begrepen is.


  Eeg: elektro-encefalogram. Een onderzoek waarbij de elektrische activiteit in de hersenen gemeten wordt. Met dit soort onderzoek is bijvoorbeeld epilepsie op te sporen.


  Egocentrisch: het vooral gericht zijn op zichzelf. Dit is niet hetzelfde als egoïstisch. Bij egoïsme denkt men voornamelijk bewust aan zichzelf, vaak ten koste van anderen. Bij egocentrisme is men zich er vaak niet van bewust.


  Emotie: gevoel.


  Empathie: de vaardigheid om zich te verplaatsen in de emoties en het standpunt van een ander. Mensen met autisme hebben hier vaak moeilijkheden mee.


  Ergotherapie: therapie om door spel, arbeid en oefening bepaalde spierfuncties te activeren, maar bij uitbreiding ook om allerlei dagelijkse vaardigheden aan te leren.


  Ervaringsgericht: leren en ontwikkelen gebaseerd op het opdoen van ervaringen, eerder dan op theoretische kennisverwerving.


  Executieve functie: de cognitieve vaardigheid om te kunnen organiseren en plannen.


  Expressieve communicatie: vanuit het standpunt van de persoon met autisme bekeken; de communicatie van hem uit naar een ander.


  F


  Fantasie: zie verbeelding.


  Fladderen: het snel heen en weer bewegen met de handen. Fladderen is een van de stereotypieën die je vaak ziet bij mensen met autisme.


  Fragiele-X-syndroom: een erfelijke aandoening die alleen bij mannen voorkomt, gepaard gaande met een verstandelijke beperking en enkele typische lichaamskenmerken, zoals een groot en langgerekt gelaat, grote en naar voren staande oren en een vergroot geslachtsorgaan.


  Functies (van communicatie): wat je wilt bereiken met je communicatie: iets vragen, iets weigeren, een opmerking maken, enzovoort.


  G


  Generaliseren: een vaardigheid die geleerd is in een welbepaalde context of omgeving, ook in een andere context of omgeving toepassen. Synoniem: transfer.


  Genetisch: erfelijk. Ons erfelijk materiaal zit vervat in genen, die apart of samen bepalend zijn voor onze aanleg. Autismespectrumstoornissen zijn in hoge mate erfelijk.


  Gok-leerkracht: gelijkekansenleerkracht.


  Gilles de la Tourette, syndroom van: een stoornis die vooral wordt gekenmerkt door motorische en verbale tics (bijvoorbeeld knipperen met de ogen, oncontroleerbare bewegingen, vloeken, roepen van scheldwoorden).


  Gon: geïntegreerd onderwijs. Kinderen met een handicap lopen school in het gewoon onderwijs en krijgen daarbij ondersteuning van een leerkracht uit het buitengewoon onderwijs.


  Gradatie: verschillende mate waarin iets voorkomt. Je hebt bijvoorbeeld gradaties in de verstandelijke beperking. Die kan gaan van licht tot diep.


  Groene leerkracht: leerkracht die beschikbaar is voor extra ondersteuning van bepaalde leerlingen; een counselor.


  H


  Hallucinatie: waanvoorstelling of ‘zinsbegoocheling’, het waarnemen van zaken die er niet zijn. Waanvoorstellingen zijn een kenmerk van schizofrenie en psychoses. Het horen van stemmen is de meest voorkomende hallucinatie.


  Handelingsplan: het geheel van leerdoelen en actiepunten op zowel korte als lange termijn uitgewerkt voor een bepaalde persoon. Klassen en woonvoorzieningen hebben individuele handelingsplannen voor elke leerling en bewoner. Als ouder heb je recht op inzage en inspraak in het handelingsplan.


  Handicap: als een stoornis leidt tot beperkingen in het leven, leren of ontwikkelen, noemen we het een handicap. Niet elke stoornis hoeft te leiden tot een handicap. Vaak wordt dit veeleer door de omgeving dan door de beperking op zich bepaald.


  Hechtingsstoornis (ook wel reactieve hechtingsstoornis genoemd): uitgesproken contactstoornissen, bijvoorbeeld extreem familiair omgaan met vreemden, niet getroost willen worden, afweren van contact of onverschilligheid. Deze contactstoornissen zijn het gevolg van verwaarlozing of mishandeling van het kind.


  Heller-syndroom: andere benaming voor de desintegratieve stoornis in de kinderleeftijd.


  Holdingtherapie: een specifieke therapie ontwikkeld voor kinderen met autisme gebaseerd op een verkeerd verklaringsmodel van autisme. Er wordt van uitgegaan dat autisme veroorzaakt zou zijn door een slechte emotionele band met de ouders en dat dit verholpen kan worden door in therapeutische sessies het kind (geforceerd) vast te houden.


  Hoogbegaafdheid: een hoger dan gemiddeld IQ, concreet boven de 130.


  Hoogdravend type: een sociaal subtype dat vaak voorkomt bij normaal begaafde mensen met autisme. Zij komen soms door hun formele, plechtige taalgebruik en hun sociale onhandigheid eigenwijs en verwaand over op hun omgeving.


  Hoogfunctionerend: een term die weleens gebruikt wordt voor mensen met autisme en een normale begaafdheid. Het is een misleidende term omdat een hoge intelligentie niet wil zeggen dat zo iemand ook ‘hoog’ of goed functioneert.


  Hyperactief: druk en onrustig. Hyperactiviteit komt onder meer voor bij ADHD (Attention Deficit Hyperactivity Disorder).


  Hyperselectief: het te sterk selecteren van prikkels, het te veel gericht zijn op details en daardoor het bredere plaatje missen.


  Hypersensitief: overgevoeligheid. Zie over- en ondergevoelig.


  Hyposensitief: ondergevoeligheid. Zie over- en ondergevoelig.


  I


  ICD: afkorting van International Classification of Diseases. Is net als de DSM een classificatiehandboek voor stoornissen. De ICD wordt uitgegeven door de Wereldgezondheidsorganisatie. Momenteel is de tiende editie van dit handboek in gebruik, daarom zie je meestal de vermelding DSM-10.


  IHP: afkorting van Individueel Handelings Plan. Zie handelingsplan.


  Imitatie: het nadoen van iets of iemand. Dit kan visueel zijn (iets nadoen wat je ziet) of auditief (iets nadoen wat je hoort).


  Immuniteitsstoornis: een verstoring van het immuniteitssysteem. Dat is het systeem dat erover waakt dat ons lichaam niet ten prooi valt aan allerlei virussen en bacteriën.


  Inclusie: kinderen met een beperking worden betrokken in omgevingen voor kinderen zonder beperking. Bijvoorbeeld kinderen met autisme volgen het gewoon onderwijs.


  Indicatie: aanwijzing. Bepaald gedrag kan een indicatie zijn voor autisme, kan een vermoeden van autisme oproepen. Een aanwijzing is echter nog geen bewijs. Zo is er geen enkel gedrag dat alleen bij mensen met autisme voorkomt.


  Inlevingsvermogen: de vaardigheid om zich te verplaatsen in de kennis en gevoelens van een ander. We noemen dit ook empathie.


  Integratie: het bevorderen van de deelname van mensen met een beperking aan het ‘gewone’ leven.


  IQ: afkorting van Intelligentie Quotiënt. Intelligentie is wat intelligentietests meten. Het resultaat van zo een test wordt uitgedrukt in een IQ. Het gemiddelde IQ is 100.


  J


  Jargon: vaktaal. Bijvoorbeeld medisch jargon.


  K


  Kortopvang: een tijdelijke voltijdse opvang, vanwege een crisissituatie of andere omstandigheden.


  Kwalitatieve stoornis: autisme wordt vaak omschreven als een kwalitatieve stoornis. Daarmee wordt bedoeld dat het op gedragsmatig vlak niet zozeer gaat om de hoeveelheid (kwantiteit) communicatie en sociale interactie. Het gaat om de kwaliteit. Het gaat om een ‘andere’ vorm van omgaan en communiceren.


  L


  Laagfunctionerend: heel beperkt in mogelijkheden en vaardigheden. Meestal hebben we het dan over iemand met een ernstige tot diepe verstandelijke beperking. Net als hoogfunctionerend is dit een ongelukkige en te vermijden term.


  Leefgroep: verschillende bewoners die in een instelling in hetzelfde huis of paviljoen wonen. Meestal hebben zij een individuele slaapkamer, de andere leefruimtes (keuken, woonkamer…) zijn gedeeld.


  Leerdoel: wat men wil aanleren aan iemand en hoe je dat moet doen. Meestal worden leerdoelen ontwikkeld voor verschillende gebieden. Dit kunnen schoolse gebieden zijn (taal, rekenen, geschiedenis…) maar evengoed ontwikkelingsgerichte (motoriek, waarneming…) of functionele (vrijetijdsvaardigheden, zelfredzaamheid…).


  Logopedie: onderzoek en behandeling van stoornissen op het gebied van spraak en – algemener – communicatie.


  M


  Mentale handicap: verouderde term voor verstandelijke beperking. Een lager dan gemiddeld IQ, concreet: lager dan 70.


  Mentale leeftijd: in tegenstelling tot de kalenderleeftijd geeft deze niet weer hoe oud iemand is, maar wel op welk leeftijdsniveau iemand functioneert. Als je een verstandelijke beperking hebt, is je mentale leeftijd lager dan je kalenderleeftijd. Synoniemen zijn: verstandelijke leeftijd of ontwikkelingsleeftijd.


  Mentor: iemand die een persoon (of proces) begeleidt.


  Mimiek: gelaatsuitdrukkingen.


  Mono/monoverwerking: mono betekent enkel, alleen. Omdat mensen met autisme het moeilijk hebben om meerdere stukjes informatie tegelijkertijd te verwerken, spreekt men bij hen soms van monoverwerking van informatie.


  MPI: Medisch-pedagogisch instituut.


  MRI: afkorting van Magnetic Resonance Imaging. Een techniek om beelden te maken van het menselijk lichaam. Er wordt gebruikgemaakt van een sterk magnetisch veld en radiogolven. Het verkregen beeld geeft een doorsnede van het lichaam. Op deze manier kan men ook de hersenen scannen. Wanneer de scan gemaakt wordt terwijl de persoon een bepaalde taak of opdracht uitvoert, spreken we van functionele beeldvorming (afgekort als fMRI).


  Multidisciplinair: wanneer mensen met een verschillende opleiding of discipline samenwerken. Voor diagnostiek heb je vaak een multidisciplinaire samenwerking: een psychiater, een psycholoog, een (kinder)arts, een logopedist, enzovoort.


  Mutisme: niet meer kunnen (of willen) spreken.


  N


  Neurologie: leer van het zenuwstelsel, meer specifiek vooral van de hersenen. Een neuroloog is een medisch specialist die zich bezighoudt met de diagnostiek en behandeling van ziektes van de hersenen, het ruggenmerg en de zenuwen.


  Neurotransmitter: chemische stof die impulsen overbrengt tussen zenuwcellen onderling. Voorbeelden van neurotransmitters zijn serotonine, dopamine, adrenaline en acetylcholine.


  NLD: afkorting van Nonverbal Learning Disorder (soms ook Disability), of Non-verbale Leerstoornis. Bij kinderen met deze stoornis is er een opvallend verschil tussen de verbale mogelijkheden en de performale. Ze kunnen het beter uitleggen dan uitvoeren. Vaak zijn er ook moeilijkheden op sociaalcommunicatief vlak. NLD is geen officiële diagnose die we terugvinden in bijvoorbeeld de DSM-IV, maar veeleer de naam die sommigen geven aan een bepaald profiel van vaardigheden en tekorten. Ondanks de populariteit is deze zogenaamde diagnose zeer discutabel en het onderscheid met autisme is nog niet voldoende aangetoond.


  Non-verbaal: alles wat te maken heeft met het niet-talige. Non-verbale communicatie zit bijvoorbeeld in je lichaamshouding.


  NOS: afkorting van Not Otherwise Specified: niet anders omschreven. Een term die verwijst naar een restcategorie binnen een bepaalde classificatie. Bij autisme heet het dan: PDD-NOS, Engelse afkorting voor Pervasieve Ontwikkelings Stoornis – Niet Anders Omschreven.


  Normalisatie: het normaal (proberen te) maken van iets wat afwijkt.


  O


  Objectpermanentie: weten dat een voorwerp ook bestaat als je het niet ziet.


  Observatie: kijken in een bepaalde situatie hoe iemand zich gedraagt. Dit kan tijdens een opgezette situatie (bijvoorbeeld een testsituatie), maar ook in een spontane situatie (bijvoorbeeld de speeltijd op school).


  Obsessie: het almaar bezig zijn met iets, het niet kunnen loslaten.


  Obsessief Compulsieve Stoornis: zie OCD.


  OCD: afkorting van Obsessive Compulsive Disorder, of obsessief compulsieve stoornis. Dit is een dwangstoornis waarbij men niet kan weerstaan aan het stellen van bepaalde gedragingen, vaak om bepaalde onredelijke angsten of gedachten te neutraliseren.


  Onder- en overstimulering: activiteiten aanbieden aan iemand op een te hoog of te laag niveau. Te moeilijke activiteiten leiden tot stress en afkeer, te gemakkelijke activiteiten leiden tot passiviteit en verveling.


  Ontwikkelingsleeftijd: de leeftijd die weergeeft op welk niveau iemands vaardigheden zitten, vergeleken bij een zich normaal ontwikkelende persoon. Dat kan algemeen zijn, dan hebben we het vaak over IQ of verstandelijke leeftijd, of specifiek, bijvoorbeeld de ontwikkelingsleeftijd voor imitatie of waarneming. Zie ook mentale leeftijd.


  Ontwikkelingsstoornis: de ontwikkeling die anders en/of trager verloopt.


  Over- en ondergevoelig: sommige mensen zijn gevoeliger voor prikkels dan anderen. Licht lijkt feller, geluiden klinken harder, aanrakingen voelen steviger… Andere mensen zijn dan weer minder gevoelig. Als dit sterk afwijkt, spreken we van over- dan wel ondergevoeligheid, of hyper- en hyposensitiviteit. Heel wat mensen met autisme hebben hier last van. De over- of ondergevoeligheid kan voorkomen op alle zintuigen.


  Over- en onderschatting: wanneer je iemands kunnen te hoog of te laag inschat, spreken we van over- dan wel onderschatting. Overschatting kan leiden tot stress en afweer, onderschatting tot lusteloosheid en verveling.


  Overgangskaart: een hulpmiddel, meestal een eenvoudig kaartje of voorwerp, dat we gebruiken om aan iemand duidelijk te maken dat het tijd is om naar zijn dagschema te gaan kijken.


  Overgeneraliseren: een geleerde vaardigheid in alle mogelijke situaties toepassen, ook daar waar ze niet gepast of nodig is. Een jongen met autisme die op school geleerd heeft hoe je iemand een hand geeft, gaat dat bijvoorbeeld plots bij iedereen op straat doen.


  Overlevingstechniek: een hulpmiddeltje of vaardigheid die je verwerft om beter te ‘overleven’ of normaler over te komen in bepaalde situaties.


  Overload: overprikkeling, te veel prikkels of informatie aanbieden aan iemand.


  P


  PAB: Persoonlijk Assistentie Budget.


  Passieve type: sociaal subtype in autisme. Kinderen van het passieve type nemen zelden of nooit zelf het initiatief om sociaal te zijn, maar reageren wel op initiatief van anderen. Men moet het kind steeds uitnodigen om deel te nemen aan de sociale wereld.


  PDD-NOS: Pervasive Developmental Disorder – Not Otherwise Specified. Het is de benaming voor een stoornis binnen het autismespectrum die niet onder een duidelijke andere categorie binnen dit spectrum valt. Het Nederlandse equivalent van deze term is POS-NAO, Pervasieve Ontwikkelings Stoornis – Niet Anders Omschreven.


  PECS: Picture Exchange Communication System. Een in stappen uitgewerkte methode om door middel van prenten te leren communiceren. Volgens de ontwerpers leidt deze methode ook vaak tot spraakontwikkeling.


  Pedagoog (of orthopedagoog): de verantwoordelijke binnen een school of instelling voor alle aspecten die met de opvoeding en het leerplan te maken hebben: onderzoek doen, leerdoelen opstellen, personeel begeleiden, extra ondersteuning regelen bij problemen, enzovoort.


  PEP-R: staat voor Psycho Educational Profile-revised. Een test die de ontwikkeling meet op verschillende ontwikkelingsgebieden. Ontwikkeld aan de afdeling TEACCH. Wordt binnenkort vervangen door de nieuwere versie, de PEP-3.


  Perfectionisme: de drang om alles heel goed of perfect te willen doen. Een aantal mensen met een autismespectrumstoornis kan dit heel sterk hebben.


  Performaal IQ: een IQ wordt meestal opgesplitst in een verbaal en een performaal IQ. Het performale IQ geeft iemands intelligentie weer voor niet-talige proeven, zoals ruimtelijk inzicht en logisch redeneren.


  Perspectiefneming: het standpunt dat je inneemt. Je kunt alles vanuit je eigen standpunt bekijken, maar ook vanuit iemand anders zijn standpunt.


  Pervasief: allesdoordringend. Een autismespectrumstoornis is een pervasieve stoornis, wat betekent dat deze stoornis gevolgen heeft op alle gebieden van de ontwikkeling en de persoonlijkheid.


  Pervasieve Ontwikkelings Stoornis – Niet Anders Omschreven: zie PDD-NOS.


  Pictogram: min of meer abstracte zwart-wittekening die vaak enkel de essentie van iets weergeeft, bijvoorbeeld een gezicht wordt een witte ronde cirkel zonder ogen, neus of mond. Er bestaan verschillende officiële pictosystemen. Vaak worden ze gebruikt als communicatiemiddel voor kinderen met autisme. Door hun abstractiegraad is het echter niet altijd de meest aangewezen keuze.


  POS-NAO: zie PDD-NOS.


  Pragmatiek: het op een, vooral sociaal, gepaste manier kunnen gebruiken van taal. De pragmatiek van taal bijvoorbeeld verwijst naar het gebruik van taal in een sociale omgeving, om te communiceren.


  Prader-Willisyndroom: erfelijke aandoening, gekenmerkt door onder andere spierslapte, achterblijvende lengtegroei, kleine geslachtsorganen en een ontembare eetzucht. Gaat gepaard met een vertraagde verstandelijke ontwikkeling.


  Preoccupatie: dwangmatige bezigheden of intense interesse in één bepaald onderwerp. Komt vaak voor bij mensen met autisme.


  Prevalentie: hoeveel mensen een bepaalde ziekte of stoornis hebben. De prevalentie van autismespectrumstoornissen is ongeveer 1 op 165, of ongeveer 60 mensen op 10.000.


  Prikkels: dingen die je zintuigen waarnemen.


  Prognose: een voorspellende inschatting van hoe iets verder gaat verlopen. Gaat een kind dat nog niet spreekt dat later wel doen? Zal iemand later zelfstandig kunnen wonen? We kunnen dat inschatten, maar een prognose is dus geen zekerheid.


  Psycho-educatie: het uitleggen van een stoornis, ziekte of handicap aan de persoon zelf en het aanbieden van tips om met die aandoening om te gaan. Ik ben speciaal is een pakket voor psycho-educatie aan kinderen en jongeren met autisme.


  Psychose – psychotisch: bij een psychose heeft iemand last van wanen of hallucinaties en verliest hij het contact met de realiteit. Tijdens een psychose bevindt iemand zich vaak in een toestand van verwardheid. Een psychose kan enkele uren duren, maar ook weken of maanden.


  Q


  Questionnaire: Engels woord voor vragenlijst.


  R


  Receptieve communicatie: communicatie die je ontvangt. Het staat in tegenstelling tot expressieve communicatie. Dat is communicatie die je zelf uitstuurt. Binnen het autismewerkveld wordt met receptieve communicatie vaak het geheel van middelen aangeduid dat we gebruiken om onszelf duidelijk te maken naar mensen met autisme toe, zoals tijdsplanningen (dagschema’s), stappenplannen en taakanalyses.


  Reciprociteit: wederkerigheid in de sociale omgang. Mensen met autisme hebben moeilijkheden met deze wederkerigheid, het aanvoelen van de ander en zich daar ook aan aanpassen.


  Regressie: achteruitgang. Een regressie in de ontwikkeling betekent dat eerder verworven vaardigheden weer verloren gaan.


  Regulatie: het in orde brengen, het onder controle krijgen. In autisme is de regulatie van gevoelens soms verstoord.


  Relaxatie: een vorm van ontspanning waarbij men helemaal tot rust probeert te komen.


  Repetitief: het steeds weer herhalen. Repetitief gedrag is kenmerkend voor mensen met autisme.


  Representatie: iets staat voor iets anders, het stelt iets anders voor, het verwijst naar iets. Een beker verwijst naar de activiteit iets drinken.


  Een foto van een puzzel verwijst naar de eigenlijke puzzel. Het woord ‘speelplaats’ verwijst naar de activiteit zelf.


  Rett-syndroom: ontwikkelingsstoornis die vrijwel alleen bij meisjes voorkomt en genoemd is naar de ‘ontdekker’, Andreas Rett. Kenmerkend voor deze stoornis is een sterke achteruitgang in de intellectuele mogelijkheden die reeds op gang komt op vroege leeftijd. Nadien volgt ook een achteruitgang in de motoriek. Handenwringen is een typisch verschijnsel bij meisjes met het Rett-syndroom.


  Revalidatie: herstellen van vaardigheden of kennis, tot op een hoger of vorig niveau brengen. Revalidatie kan op alle vlakken van de ontwikkeling, al dan niet na een ongeval. Centra die dit doen, heten revalidatiecentra. Logopedie is een voorbeeld van revalidatie van taal- en spreekvaardigheid.


  Rigide, rigiditeit: iets telkens op dezelfde manier willen doen, stroef zijn in handelen of denken. Een rigide iemand heeft gebrek aan flexibiliteit. Rigiditeit is een kenmerk van autisme.


  Routine: iets telkens op dezelfde manier uitvoeren. Het kan gaan over routines in de tijd (bepaalde activiteiten in dezelfde volgorde doen) of routines binnen handelingen (iets steeds op dezelfde manier doen). Routines kunnen houvast en veiligheid bieden. Als iemand vastzit in een routine, het niet meer anders wil of kan doen, dan geeft dat wel vaak een beperking.


  S


  Schema: een zichtbaar overzicht van de elkaar opvolgende activiteiten.


  Schizofrenie: wordt getypeerd door het optreden van wanen en hallucinaties. Het verschil met autisme kan moeilijk te zien zijn omdat er verwarring kan ontstaan tussen een autistische logica en het optreden van hallucinaties.


  Screening: met een screeningsinstrument (vragenlijst, observatie) probeert men op een snelle manier kinderen op te sporen die mogelijk autisme hebben. Een screening gebeurt meestal op een grotere groep (bijvoorbeeld alle kinderen in de kleuterklas). Alleen bij risicokinderen wordt dan een volledig diagnostisch proces doorlopen.


  Selectief mutisme: het niet willen of kunnen spreken in welbepaalde situaties of tegen welbepaalde mensen, terwijl het in andere situaties probleemloos verloopt.


  Sensorisch: wat met de zintuigen te maken heeft.


  Serotonine: een chemische stof in de hersenen die mee de informatieoverdracht tussen de hersencellen onderling tot stand brengt.


  Sociale finesse/sociale knowhow: het aanvoelen van hoe je het best reageert op een sociale situatie. Sociale finesse is erg belangrijk als je geconfronteerd wordt met afwijkende sociale situaties waar je je gebruikelijke arsenaal aan reacties niet tevoorschijn kunt halen.


  Social Stories®: korte verhaaltjes die op een concrete manier sociale situaties beschrijven. Ze zijn gebaseerd op de filosofie dat sociale vaardigheden van mensen met autisme zijn te vergroten door eerst het sociale begrip te vergroten. Social stories geven relevante informatie over bepaalde situaties (wat, wanneer, waarom, enzovoort). Deze informatie is voor andere mensen vaak voor de hand liggend, maar voor mensen met autisme niet altijd te achterhalen uit de context. In het Nederlands spreken we van sociale leerverhalen.


  Socrautisch: een gespreksmethode ontwikkeld specifiek voor mensen met autisme, waarmee door op een gerichte manier vragen te stellen tot een bepaald inzicht wordt gekomen.


  Son-Rise: alternatieve therapie voor autisme die ook bekend is onder de naam Option- of Kaufman-methode. Uitgangspunt van deze benadering is dat je de persoon met autisme volledig moet accepteren en dat je door volledig mee te gaan in zijn gedrags- en gedachtewereld stilaan contact kunt maken en het gedrag kunt beïnvloeden. De Son-Risemethode belooft een soort ‘genezing’ van het autisme en valt onder de alternatieve therapieën.


  Spectrum: een verscheidenheid aan verschijningsvormen, vaak een korte benaming van ‘autismespectrum’.


  Stemmingsstoornis: snelle en vanuit de omgeving vaak onverklaarbare wisselingen in stemmingen en gevoelens.


  Stereotypie: een zich steeds herhalende handeling. Dit kan op korte termijn zijn, maar ook over grotere tijdsperioden heen.


  Stoornis: iets wat afwijkt van het normale. Vaak leidt een stoornis tot een beperking. Je kunt iets niet zo goed als een ander. Als je daar hinder van hebt, spreken we van een handicap.


  Straf: een negatieve reactie op een bepaald gedrag, al dan niet deel uitmakend van een specifiek ontworpen programma om een bepaald gedrag af te leren.


  Stroef: niet soepel, rigide. Mensen met autisme worden vaak gekenmerkt door stroef denken en handelen.


  Structuur: term die vaak gehanteerd wordt in het omgaan met mensen met autisme. Deze term kan de foute indruk geven dat je voor mensen met autisme moet terugvallen op een log, vaststaand en terugkerend patroon. Beter is te spreken van verduidelijking.


  Structuurklas: benaming die men vaak geeft aan een klas waarin alleen of hoofdzakelijk kinderen met autisme zitten.


  Symbolisatie: bepaalde betekenissen of concepten in symbolen weergeven. Symbolen kunnen niet letterlijk begrepen worden.


  Symptoom: een bepaalde uiting of kenmerk van een ziekte of stoornis. Zich moeilijk kunnen inleven in anderen is bijvoorbeeld een symptoom van autisme.


  Syndroom: om van een syndroom te spreken, moeten bepaalde symptomen samen voorkomen.


  T


  Taakspanning: de tijdsduur waarin je op een geconcentreerde en efficiënte manier bezig kunt zijn met een bepaalde taak.


  Taalstoornis: een stoornis in de ontwikkeling van de taal.


  Tactiel: wat te maken heeft met de tastzin.


  TEACCH: Treatment and Education of Autistic and other Communication handicapped CHildren. Staat voor een samengaan van verschillende diensten en voorzieningen om levenslang in een specifieke leer- en levensomgeving te voorzien voor mensen met een stoornis binnen het autismespectrum, gebaseerd op de educatieve benadering. Gesitueerd in North Carolina, Verenigde Staten van Amerika.


  Theory of mind: de vaardigheid om zich in de gedachte- of gevoelswereld van iemand anders in te leven. Het is een vorm van empathie, hoewel we geen echt goed Nederlands woord hebben voor dit concept. Wordt vaak afgekort als ToM. In autisme is de ontwikkeling van theory of mind vertraagd en/of gestoord.


  Thuisbegeleiding: vorm van professionele hulp aan huis die ouders ondersteunt in het opvoeden van en leren omgaan met hun kind.


  Toilettraining: een specifiek programma dat opgesteld wordt om een kind zindelijk te krijgen, synoniem voor zindelijkheidstraining.


  Token: een symbolisch iets dat verwijst naar een beloning die verdiend is. Bijvoorbeeld een sticker met een lachend gezichtje in een boekje plakken om aan te geven dat een taakje tot een goed einde is gebracht. Vaak worden tokens gebruikt als een spaarsysteem. Vijf lachende gezichtjes betekent bijvoorbeeld een snoepje krijgen.


  Tomatis: een van de uitvinders van de Auditieve Integratie Training. Hij beweert dat door via een machine aangepaste geluiden te laten horen, de over- of ondergevoeligheid van het gehoor bij autisme is bij te sturen.


  Tourettesyndroom: zie Gilles de la Tourette.


  Trajectbegeleiding: het ondersteunen en begeleiden van een bepaald proces, bijvoorbeeld het vinden en houden van werk.


  Transfer: het overdragen van informatie van de ene situatie naar de andere. Bijvoorbeeld de kennis rond een bepaald kind die wordt overgedragen van school naar het mpi. Soms wordt transfer ook wel gebruikt in de zin van generalisatie, het leren toepassen van kennis en vaardigheden buiten de leercontext.


  Triade: drietal. In de context van autisme verwijst de triade naar de drie gebieden van moeilijkheden en tekorten: communicatie, socialisatie en verbeelding.


  Try-out: wanneer men iets nieuw uitprobeert (een behandeling, een cursus, een vorm van medicatie).


  Tubereuze sclerose: ook wel ziekte van Bourneville-Pringle genoemd. Een erfelijke aandoening die wordt gekenmerkt door goedaardige gezwelletjes die zich in allerlei weefsels kunnen ontwikkelen. Hierdoor kunnen allerlei afwijkingen ontstaan, van lichte tot ernstige epilepsie, huidafwijkingen (onder meer roodbruine gezwelletjes op de wangen en pigmentloze (witte) vlekjes en gezwelletjes bij de nagels) en goedaardige gezwellen van nieren, hart, maag-darmstelsel of andere organen.


  V


  Verbaal IQ: het cijfer dat de intelligentie op talig vlak weergeeft, gemeten met tests die onder andere woordenschat en informatiekennis meten.


  Verbeelding: het vermogen om zich dingen voor de geest te halen die op dat moment niet waarneembaar zijn. Dit kunnen bestaande dingen zijn, maar ook fictieve dingen.


  Verhelderen: het duidelijker, explicieter maken van informatie, een context, een situatie, enzovoort.


  Verstandelijke beperking: een lager dan gemiddeld IQ, concreet: minder dan 70. Een verstandelijke beperking bestaat in verschillende gradaties: licht, matig, ernstig en diep.


  Verwijzers: technische hulpmiddelen die we gebruiken in bijvoorbeeld dagschema’s: kaartjes, foto’s, tekeningen, voorwerpen die symbool staan voor een activiteit.


  Visueel: wat te maken heeft met het gezichtsvermogen.


  W


  Waangedachte: een idee of overtuiging die niet strookt met de werkelijkheid, bijvoorbeeld dat men achtervolgd wordt.


  Waarneming: het proces waarbij de zintuigen prikkels oppikken die via zenuwbanen naar de hersenen worden geleid.


  Werkschema: een specifieke vorm van een stappenplan dat weergeeft welke werkjes in welke volgorde moeten worden afgewerkt.


  X


  X-chromosoom: het vrouwelijke geslachtschromosoom. Vrouwen hebben twee X-chromosomen.


  Y


  Y-chromosoom: het mannelijke geslachtschromosoom. Mannen hebben één Y-chromosoom en één X-chromosoom.


  Z


  Zelfhulpgroep: een groep van mensen die met dezelfde problematiek worden geconfronteerd en die elkaar daarin willen ondersteunen en helpen.


  Zelfverwonding: het zichzelf pijn doen of zichzelf verwondingen toebrengen, ook wel automutilatie genoemd. Een vaak voorkomende vorm van zelfverwonding is het bijten in de hand of hoofdbonken.


  Ziektebeeld: het geheel van kenmerken en eigenschappen van een bepaalde ziekte of stoornis.


  Zindelijkheidstraining: een specifiek programma dat opgezet is om een kind zindelijk te maken.


  Zintuiglijke prikkels: onze zintuigen nemen prikkels waar. Deze prikkels zijn op zich betekenisloos. Pas in de hersenen worden ze ‘verwerkt’ en krijgen ze betekenis.
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   Autisme Centraal


  www.autismecentraal.com


  +32 (0)9 238 18 18


  Ouderverenigingen:


  Vlaamse Vereniging Autisme


  www.autismevlaanderen.be


  +32 (0)78 15 22 52 (nummer met gedeelde kosten)
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  www.autisme.nl


  +31 (0)30 22 99 800
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  Lijst van hulpverleningsorganisaties, voorzieningen en scholen:


  De sociale kaart van voorzieningen in Vlaanderen:


  www.senvzw.be/sokaaut


  De ‘Sociale Kaart Autisme Nederland’ is te bestellen bij Secretariaat ‘Sociale Kaart Autisme Nederland’, per adres Jhr. Ned. van Rosenthalweg 16, 6862 ZV Oosterbeek.
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  Vlaams Fonds


  www.vlafo.be  
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