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Samenvatting
Autisme is een pervasieve ontwikkelingsstoornis, wat wil zeggen dat deze ‘allesdoordringend’ is. Wanneer iemand autisme heeft, is dat van invloed op zijn gehele ontwikkelen. Wanneer er dan ook nog sprake is van een verstandelijke beperking loopt de ontwikkeling niet alleen anders dan volgens de normale ontwikkelingsstadia, maar is deze ontwikkeling ook nog eens vertraagd. Dit brengt de nodige problemen met zich mee.

In het begeleiden van personen met autisme en een verstandelijke beperking in zijn algemeenheid, zijn een aantal zaken van belang in acht te nemen. Zo zal er zicht moeten zijn op het zichtbare gedrag van deze personen, en moet de manier van zintuiglijk waarnemen en hun manier van denken begrepen worden. Deze aspecten zijn van groot belang voor het functioneren van personen met autisme en een verstandelijke beperking.

Bij mensen met een verstandelijke beperking en autisme moet een aangepast

eisenpakket geboden worden. De eisen die gesteld worden, moeten dus

aansluiten bij de dubbele beperking en bij het typisch functioneren van de

persoon in kwestie. Het stellen van deze eisen is niet eenvoudig en bij fouten

hierin krijgen we te maken met ofwel overvraging ofwel ondervraging van de

desbetreffende persoon.

Mensen met autisme hebben vaak veel tijd nodig om te denken en te reageren.

In de omgang met personen met autisme én een jonge ontwikkelingsleeftijd

moeten we hen de tijd geven die ze nodig hebben om de aangeboden prikkels te

verwerken. Wanneer anderen zich niet aanpassen aan het anders zijn van deze doelgroep, is er sprake van een kloof tussen hun wereld en die van ons, met extra isolement en frustraties tot gevolg. Dit kan weer leiden tot extra gedragsstoornissen. Wanneer anderen zich wel aanpassen, en deze mensen zich veilig voelen, kunnen ze iets leren. Ze moeten beschermd worden, in de zin van een aangepast prikkelaanbod. Ze kan hen de structuur en de samenhang geboden worden, die zij zelf door hun losgekoppeld denken niet georganiseerd krijgen. Deze structuur maakt overzicht, ordening en planning mogelijk en verleent daardoor zekerheid en rust.
Maar hoe kan deze structuur het beste gerealiseerd worden? Wat voor veel mensen met autisme en een verstandelijke beperking goed werkt is een duidelijk gestructureerd dagprogramma. In dit programma zullen ook vrijetijdsactiviteiten aan bod moeten komen. Bij het opstellen van een programma moet rekening gehouden worden met de afwisseling tussen inspannende en ontspannende activiteiten. Wat deze activiteiten zijn, kan verschillen per persoon. Je kunt hier het beste achter komen door de betreffende persoon gedurende verschillende activiteiten te observeren.

Wat vervolgens belangrijk is voor de inrichting van de vrije tijd kan opgesplitst worden in 2 hoofdpunten, namelijk de keuze van de activiteit en de manier waarop deze activiteit aangeboden wordt. Een lijst met aandachtspunten staan beschreven in hoofdstuk 7.

Inleiding

De instelling waar ik stage loop is Lunet Zorg. Lunet zorg is op 1 januari 2008 ontstaan uit een fusie van Meare en de Plaatse. Lunet zorg biedt in Brabant een breed en gevarieerd pakket van zorg voor en ondersteuning aan mensen met een beperking van alle leeftijden: van wonen tot werk of dagbesteding, van 24-uurs intensieve zorg tot beperkte of incidentele ondersteuning. Bij Lunet zorg zijn 2000 professionals en 1000 vrijwilligers werkzaam voor ruim 2100 cliënten op

de bijna honderd locaties of in de eigen of ouderlijke woning. 

Mijn stageplaats is gevestigd in Eindhoven, locatie Eckartdal. Daar werk ik op een WBC (woonbegeleidingscentrum), namelijk de ‘Nuenensenweg 5 boven’. Dit is een woning met 24-uurs begeleiding. De doelgroep van deze woning is de SGLVG. Dit staat voor Sterk Gedragsgestoord Licht Verstandelijk Beperkt. Dit is een zeer gevarieerde en interessante doelgroep. Een kenmerk van deze doelgroep is dat ze vaak tussen wal en schip vallen. Ze behoren niet in de reguliere psychiatrie, maar ook niet in de VG-sector. De cliënten die binnen de SGLVG vallen hebben naast een ontwikkelingsachterstand en gedragsproblemen vaak ook een gestagneerde emotionele ontwikkeling, voortkomend uit jarenlange overvraging of zelfoverschatting. Ze zijn langdurig vastgelopen, vertonen moeilijk verstaanbaar gedrag en er is sprake van maatschappelijk, beroepsmatig en sociaal ernstig disfunctioneren. De gedragsproblematiek die daarbij ontstaat, is van dusdanige aard dat de omgeving niet meer in staat is de basale, laat staan adequate begeleiding te bieden die de betrokkene behoeft. Deze begeleiding wordt hen geboden in een woonbegeleidingscentrum.
Gedurende mijn stage heb ik me bezig gehouden met de coördinatie van de hulp rondom meerdere cliënten. Zo ook voor een cliënt met een pervasieve ontwikkelingsstoornis (autistische stoornis) en een verstandelijke beperking. Vanuit mijn stageplaats kwam de vraag hier een nieuw dagprogramma voor op te zetten, dat beter aansluit bij haar niveau, wensen en mogelijkheden. Aangezien ik me gedurende mijn stage al heb verdiept in deze cliënt en haar problematieken, leek het me een mooie opdracht om me hier nu nog verder in te gaan verdiepen om zo tot een aangepast dagprogramma voor haar te komen. Een product dat daadwerkelijk gebruikt gaat worden in de begeleiding rondom deze cliënt.

Om tot dit product te komen ga ik me verder verdiepen in de pervasieve ontwikkelingsstoornissen, in de licht verstandelijke beperking, en natuurlijk in de combinatie hiervan. Vervolgens ga ik me richten op de invulling van de vrije tijd van deze categorie mensen: ‘Wat is het doel van vrije tijd?’, ‘Waarom zijn spel en vrije tijd zo moeilijk voor mensen met autisme en een verstandelijke beperking?’, ‘Hoe dient de vrije tijd ingericht te worden?’. 

Na hier een duidelijk beeld van gekregen te hebben wil ik gaan kijken hoe hier op mijn stageplek al op ingespeeld wordt. Wat zou er kunnen veranderen? Moet er wel iets veranderen? Dit laatste wil ik onder andere uitzoeken middels het houden van interviews binnen mijn stageplaats.

De resultaten en uitkomsten op al het bovenstaande vormen samen mijn gehele onderzoek. Dit wil ik vervolgens vertalen naar een product, dat toegespitst is op de cliënt waar ik het dagprogramma voor ga opstellen. De hulpvraag die hierbij centraal staat is: ‘Help mij om mijn vrije tijd in te richten’. Deze hulpvraag zal ik gaan behandelen aan de hand van de theoretische kennis die ik heb opgedaan gedurende mijn studie Pedagogiek.

De hierboven genoemde hulpvraag zal dan ook sturing geven aan hoe mijn onderzoek ingericht zal worden. Deze hulpvraag maakt namelijk dat ik me wil verdiepen in deze gebieden, om zo tot een goed dagprogramma voor de desbetreffende cliënt te kunnen komen. Hier komen specifieke ondersteuningsvragen en problematieken bij kijken. Hetgeen ik ga onderzoeken dien ik hierop dus af te stellen en de uitkomsten zullen dan ook niet zomaar toepasbaar zijn op een ieder ander persoon met een verstandelijke beperking en autisme.
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Autisme en andere pervasieve ontwikkelingsstoornissen
1.1
Definitie autisme
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. Deze kinderen hadden ernstige tekorten in het sociaal functioneren, tekorten in de verbale en non-verbale communicatie en beperkingen in interesses, gedragspatronen en activiteiten. 

Sinds Kanner en Asperger autisme voor het eerst vaststelden (weliswaar aan de hand van verschillende benamingen, namelijk ‘autistic disturbance of affective contact’ (Kenner) en ‘autistische Psychopathen’ (Asperger)), heeft het begrip autisme een enorme ontwikkeling doorgemaakt. In vroegere publicaties werden er door de grote diversiteit binnen de autistische stoornis, vaak verschillende namen gehangen aan in essentie dezelfde stoornis. Tegenwoordig wordt er vanuit gegaan dat we te maken hebben met een groep onderling samenhangende stoornissen (pervasieve ontwikkelingsstoornissen), waarvan het klassieke autisme de kern vormt. Wanneer er nu gesproken wordt over autisme is het dan ook niet altijd duidelijk of er het totale gebied van deze stoornissen mee bedoeld wordt, of alleen autisme in engere zin (de autistische stoornis). 

In deze scriptie ga ik ervan uit dat de autistische stoornis beschouwd kan worden als het prototype van dit spectrum van ontwikkelingsstoornissen. Daar omheen bevindt zich de groep die niet volledig voldoet aan de criteria van autistische stoornis, maar waarbij toch ernstige tekorten in sociaal functioneren aanwezig zijn. Het begrip ‘pervasieve ontwikkelingsstoornissen’ is ingeburgerd in het Nederlands als overkoepelend begrip voor het hele autisme spectrum en is daarmee synoniem met de begrippen ‘autismespectrumstoornissen’ (ASS) en ‘autisme’. Het begrip ‘autisme’ wordt nu dus niet meer gebruikt om alleen de autistische stoornis aan te duiden (Verhulst, 2006).

1.2 Verschillende vormen van autisme
Autisme is een pervasieve ontwikkelingsstoornis, wat wil zeggen dat deze ‘allesdoordringend’ is. Wanneer iemand autisme heeft, heeft dat een invloed op zijn gehele ontwikkeling. 

Dat kinderen en jongeren met autisme ondanks het gemeenschappelijke van autisme onderling zo verschillend kunnen zijn, is best verwarrend. De ernst van de problemen kan erg variëren op de verschillende aspecten van autisme.
Er is dan ook een onderscheid gemaakt in verschillende vormen van autisme. Zo heb je de Autistische stoornis, het Rett-syndroom, de desintegratiestoornis, stoornis van Asperger en PDD-NOS.

Hieronder worden deze verschillende vormen beschreven en uitgelegd. Bij de omschrijving en definiëring van deze pervasieve ontwikkelingsstoornissen zal ik verwijzen naar de overzichten zoals deze staan beschreven in de DSM-IV-TR. Ik heb hierbij gebruik gemaakt van de Nederlandse DSM-vertaling (Koster van Groos, 2001).
Autistische stoornis

De autistische stoornis is de ernstigste aangeboren ontwikkelingsstoornis in het autisme spectrum. In alle opzichten kun je echt spreken van een handicap en wel in sociaal en emotioneel opzicht. Er zijn echter wel grote verschillen in de mate van de handicap en in de samenhangende mogelijkheden die het kind heeft om wel of niet of enigszins in de samenleving te kunnen functioneren. Kenmerken van alle kinderen met een autistische stoornis zijn: er is vóór het derde jaar een achterstand of een afwijkend functioneren in ten minste sociale relaties, het gewone taalgebruik dat echt communicatief is en in het fantasiespel.

· 299.00 (F84.0) Autistische stoornis (PDD-Autistic Disorder, PDD-AD)

A. Een totaal van zes (of meer) items van (1), (2), en (3) met minstens twee van (1), en een van (2) en (3)  

1) Kwalitatieve beperkingen in de sociale interactie zoals blijkt uit tenminste twee van de volgende:

a) duidelijke stoornissen in het gebruik van meerdere non-verbale gedragingen zoals oogcontact, gezichtsuitdrukking, lichaamshouding, en mimiek (welke sociale wisselwerking regelt) 

b) tekortkoming in het ontwikkelen van vriendschappen met leeftijdsgenoten in overeenstemming met het ontwikkelingsniveau 

c) een gebrek in het spontaan delen van plezier, interesses, of prestaties met andere mensen, (bv., door een tekortkoming in het verduidelijken van interesses naar anderen mensen) 

d) Een gebrek in sociale of emotionele wederkerigheid(bijv. doet niet actief mee aan eenvoudige spelletjes die men alleen moet doen; betrekt andere kinderen uitsluitend als “mechanisch hulpstuk” bij spelletjes)

2) Kwalitatieve beperkingen in de communicatie zoals blijkt uit minstens een van de volgende: 

a) vertraging in, of een totaal gebrek aan, de ontwikkeling van de gesproken taal (welke niet gevolgd wordt door een poging dit te compenseren door alternatieve mogelijkheden van communicatie, zoals gebaren of mimiek) 

b) bij individuen met goede spreekvaardigheid, opvallende tekortkomingen in het starten of onderhouden van een gesprek met anderen.  

c) stereotype of herhaald gebruik van taal of eigenaardig taalgebruik 

d) een gebrek in gevarieerd, spontaan fantasiespel of sociaal imitatiegedrag overeenkomstig het ontwikkelingsniveau  

3) Opvallend beperkt en stereotype gedragspatroon, interesses en gedragingen, zoals blijkt uit minstens twee van de volgende: 

a) overdreven in beslaggenomen zijn door een of meer stereotiepe en beperkte interessegebieden, welke abnormaal zijn in intensiteit of concentratie 

b) blijkbaar onverzettelijk ten opzichte van specifieke, niet functionele handelingen of rituelen 

c) stereotype en repeterende lichaamsbewegingen (zoals handflappen of draaien met de handen, of complexe bewegingen van het hele lichaam)

d) hardnekkige preoccupatie met gedeeltes van objecten


B. Vertragingen of abnormaal functioneren in tenminste een van de volgende gebieden, binnen de eerste drie levensjaren:

1) sociale interactie  

2) sociaal taalgebruik

3) imitatie- of fantasiespel


C. De stoornis voldoet niet beter aan de criteria die horen bij de stoornis van Rett of bij een Desintegratiestoornis van de kindertijd.


Rettsyndroom

Het Rett syndroom is een ontwikkelingsstoornis van de hersenen die vrijwel alleen bij meisjes voorkomt. Aanvankelijk ontwikkelen de meisjes zich de eerste zes tot achttien maanden normaal, waarna een stilstand van de ontwikkeling optreedt. Hierna volgt een periode van achteruitgang met verlies van communicatieve vaardigheden en handfuncties. Ze gaan stereotype handbewegingen vertonen en gedragen zich autistisch. Overige kenmerken van deze aandoening zijn het niet of nauwelijks praten, ademhalingsproblemen (te snel of te langzaam ademen), epilepsie, scoliose (verkromming van de wervelkolom), vertraagde schedelgroei en coördinatieproblemen.

· 299.80 (F84.2) Rettsyndroom (Rett’s disorder)

A. Alle volgende:

1) duidelijk normale prenatale en perinatale ontwikkeling

2) duidelijk normale psychomotore ontwikkeling gedurende de eerste vijf maanden na de geboorte

3) normale schedelomvang bij de geboorte


B. Begin van alle volgende, na de periode van normale ontwikkeling:

1) afname van de schedelgroei tussen de leeftijd van 5 en 48 maanden

2) verlies van eerder verworven doelgerichte handvaardigheden tussen de leeftijd van vijf en dertig manden met de hierop volgende ontwikkeling van stereotype handbewegingen (bijvoorbeeld handenwringen of ‘handenwassen’)

3) verlies van sociale betrokkenheid vroeg in het beloop (hoewel sociale interactie zich later wel ontwikkelt)

4) optreden van een slechte coördinatie van het lopen of de bewegingen van de romp

5) ernstige beperkingen in de ontwikkeling van de expressieve en receptieve taal met ernstige psychomotore achterstand


Desintegratiestoornis van de kinderleeftijd
Kinderen met deze aandoening ontwikkelen zich de eerste twee jaar (of langer) van hun leven normaal, maar voor het tiende levensjaar raken ze eerder opgedane vaardigheden op het gebied van taal, sociaal gedrag, communicatie en motoriek weer kwijt. Verder gaan ze beperkt, repetitief of stereotiep gedrag vertonen. In enkele opzichten vertoont de aandoening overeenkomsten met het syndroom van Rett.

In sommige gevallen gaat aan de aandoening een fase vooraf waarin het kind prikkelbaar, angstig of hyperactief wordt. In gevallen waarin een progressief neurologisch probleem kan worden aangetoond, zijn de symptomen vaak ook progressief. In de meeste gevallen stabiliseert de aandoening zich echter en soms treedt ook een lichte verbetering op.

· 299.10 (F84.3) Desintegratiestoornis van de kinderleeftijd 
(Syndroom van Heller)

A. Een duidelijk normale ontwikkeling gedurende ten minste de eerste twee jaar na de geboorte, zoals blijkt uit de aanwezigheid van bij de leeftijd passende verbale en non-verbale communicatie, sociale relaties, spel en aanpassingsgedrag


B. Aanzienlijk verlies van voorheen verworven vaardigheden (voor het tiende jaar) op ten minste twee van de volgende terreinen:

1) expressieve en receptieve taal

2) sociale vaardigheden en aanpassingsgedrag 

3) zindelijkheid voor urine en ontlasting

4) spel

5) motorische vaardigheden


C. Afwijkingen in het functioneren op ten minste twee van de volgende terreinen: 

1) kwalitatieve beperkingen in sociale interactie (bijvoorbeeld beperkingen van het non-verbale gedrag, er niet in slagen relaties met leeftijdgenoten te ontwikkelen, gebrek aan sociale en emotionele wederkerigheid)

2) kwalitatieve beperkingen van de communicatie (bijvoorbeeld achterstand in of afwezigheid van gesproken taal, onvermogen een gesprek met anderen te beginnen of te onderhouden, stereotiep in zichzelf herhalend taalgebruik, afwezigheid van fantasiespel (‘doen-alsof-spelletjes))

3) beperkte, zich herhalende en stereotiepe gedragspatronen, belangstelling en activiteiten, waartoe ook behoren motorische stereotypieën en maniërismen


D. De stoornis is niet eerder toe te schrijven aan een andere specifieke pervasieve ontwikkelingsstoornis of door Schizofrenie

Stoornis van Asperger

De stoornis is naar Hans Asperger (1906 – 1980) genoemd, die deze vorm van contactstoornis als eerste beschreef. Het gaat om kinderen die zich sociaal onaangepast gedragen. Ze kunnen geen normale contacten met leeftijdsgenoten op gang brengen en vasthouden. Verder zie je dat ze stereotiepe gedragspatronen, interesses en activiteiten hebben. Deze kinderen maken wel een normale taalontwikkeling door en er is ook geen vertraging of afwijking in de cognitieve ontwikkeling. Hun intelligentieniveau is hoog genoeg om het reguliere onderwijs te volgen. Deze kinderen worden ook wel de hoog functionerende autisten genoemd.

· 299.80 (F84.5) Stoornis van Asperger (Asperger’s Disorder)

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

1) duidelijke stoornissen in het gebruik van veelvuldig non-verbaal gedrag zoals oogcontact, gelaatsuitdrukkingen, lichaamshouding en gebaren om de sociale interactie te bepalen

2) er niet in slagen met leeftijdgenoten tot bij het ontwikkelingsniveau passende relaties te komen

3) tekort in het spontaan proberen met anderen plezier, bezigheden of prestaties te delen (bijvoorbeeld het niet laten zien, brengen of aanwijzen van voorwerpen die van betekenis zijn)

4) afwezigheid van sociale of emotionele wederkerigheid


B. Beperkte, zich herhalende en stereotiepe patronen van gedrag, belangstelling en activiteiten zoals blijkt uit ten minste een van de volgende:

1) sterke preoccupatie met een of meer stereotiepe en beperkte patronen van belangstelling die abnormaal is in ofwel intensiteit of aandachtspunt

2) duidelijk rigide vastzitten aan specifieke niet-functionele routines of rituelen

3) stereotiepe en zich herhalende motorische maniërismen (bijvoorbeeld fladderen of draaien met hand of vingers of complexe bewegingen met het hele lichaam)

4) aanhoudende preoccupatie met delen van voorwerpen


C. De stoornis veroorzaakt significante beperkingen in het sociaal of beroepsmatig functioneren of het functioneren op andere belangrijke terreinen


D. Er is geen significante algemene achterstand in taalontwikkeling (bijvoorbeeld het gebruik van enkele woorden op de leeftijd van twee jaar, communicatieve zinnen op de leeftijd van drie jaar)


E. Er is geen significante vertraging in de cognitieve ontwikkeling of in de ontwikkeling van bij de leeftijd passende vaardigheden om zichzelf te helpen, gedragsmatig aanpassen (anders dan binnen sociale interacties) en nieuwsgierigheid over de omgeving


F. Er is niet voldaan aan de criteria van een andere specifieke pervasieve ontwikkelingsstoornis of Schizofrenie


PDD-NOS
Onder de PDD-NOS vallen alle wat lichtere vormen van de autisme spectrum stoornissen die niet onder de verderop genoemde autistische stoornis en de stoornis van Asperger vallen. Je kunt PDD-NOS zien als een geheel van verschillende uitingsvormen van een contactstoornis. Drie kenmerken zijn er altijd: er is geen wederkerigheid in de contacten, er is sprake van vreemd taalgebruik en een anders dan gewoon gebruik van gebaren en mimiek en geen of weinig fantasie en verbeelding.

· 299.80 (F84.9) Pervasieve ontwikkelingsstoornis Niet Anderszins Omschreven (PDD – Not Otherwise Specified, PDD-NOS)
Deze categorie moet gebruikt worden als er een ernstige en pervasieve beperking is in de ontwikkeling van de sociale interactie tezamen met 
n een ernstige beperking in de verbale en non-verbale communicatieve vaardigheden 
n als stereotiep gedrag, stereotiepe interesses en vaardigheden aanwezig zijn, terwijl niet voldaan wordt aan de criteria voor een specifieke ontwikkelingsstoornis, Schizofrenie, Schizotypische persoonlijkheidsstoornis of Ontwijkende persoonlijkheidsstoornis. Zo behoren tot deze categorie ook de ‘atypische autisme’ beelden die niet voldoen aan de criteria van de Autistische stoornis vanwege een begin op latere leeftijd, atypische symptomatologie of te weinig symptomen of deze allemaal.

Bij de meeste hier bovengenoemde pervasieve ontwikkelingsstoornissen is sprake van een chronische, niet-progressieve handicap. Dit geldt niet voor het Rett-syndroom en de desintegratieve stoornis van de kinderleeftijd. Deze twee hebben als gemeenschappelijk kenmerk dat er sprake is van een verlies van reeds ontwikkelde functies.

1.4 Kenmerken van autisme

Autisme heeft ‘vele gezichten’. Ondanks de diversiteit in uitingsvormen, delen alle kinderen, jeugdigen en volwassenen met autisme een drie-eenheid van moeilijkheden en stoornissen (weliswaar in verschillende maten), welke zijn beschreven door Lorna Wing (2000):
· stoornissen in sociale interactie, vooral inzake wederkerigheid;

· stoornissen in de verbale en non-verbale communicatie;

· stoornissen in de verbeelding.

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

Stoornissen in de sociale interactie
De kwalitatieve tekorten in het contact met anderen zijn reeds aanwezig in de vroege ontwikkeling. Kinderen met autisme hebben hierdoor problemen met gedragingen die gerekend worden tot normaal hechtingsgedrag. Kinderen met autisme zijn dan ook minder veilig gehecht aan hun ouders dan normale kinderen. Dit verschil wordt minder groot naarmate sprake is van een hoger IQ (Rutgers e.a., 2004).

Wat autisme typeert is niet hoeveel contact een kind maakt (de kwantiteit), maar wel hoe hij met anderen omgaat (de kwaliteit). Het meest kenmerkende daarbij is de gebrekkige wederkerigheid in het contact.

De moeilijkheden uiten zich vooral in het contact met leeftijdsgenoten. Vooral bij de minder gestructureerde momenten, zoals het samen spelen. In het contact met volwassenen kan het kind minder problemen ervaren, aangezien de volwassenen het contact met een kind doorgaans aanpassen aan dat kind en daardoor dus veel beter voorspelbaar zijn in hun gedrag dan leeftijdsgenoten.

Kinderen en jeugdigen met autisme hebben niet alleen grote problemen op het terrein van sociale relaties als gevolg van hun stoornis, zij missen ook een groot deel van hun sociale ontwikkeling doordat zij veel minder in staat zijn van jongs af aan leerervaringen op te doen in interacties met anderen (Verhulst, 2006).

Stoornissen in de communicatie

De spraak- en taalontwikkeling van kinderen met autisme is in veel gevallen vertraagd of zelfs afwezig. Dit geldt zowel voor het taalbegrip als voor de taaluiting. De zogenaamde structurele aspecten van de taalontwikkeling (zaken zoals woordenschat en grammatica) vormen niet altijd een probleem. Sommige kinderen met autisme hebben zelfs een indrukwekkende woordenschat. Dit is grotendeels IQ gebonden. Wat echter voor alle kinderen met autisme moeilijk is, zijn de sociale aspecten van taal: het vermogen om de verbale en de non-verbale communicatie te gebruiken in wederzijds sociaal contact, met als doel het uitwisselen van betekenissen.
De kwalitatieve tekortkomingen in de communicatie komen al vroeg in de ontwikkeling voor. Zo hebben de kinderen moeite met functioneel spel, het non-verbaal uiten van wensen en ook met het samen met de ander richten van de aandacht. Vaardigheden van gedeelde aandacht (‘joint attention’) ontbreken dan ook bij de meeste jonge kinderen met autisme.
Wanneer de gesproken taal tot ontwikkeling komt, vertoont die opvallende en specifieke stoornissen, vooral wat betreft betekenisgeving. Zo lang er een vaste eenduidige relatie tussen woord en betekenis is, lukt het kinderen met autisme, zeker de wat beter begaafde, wel om woorden te begrijpen en te gebruiken. Het zijn vooral wisselende betekenissen waar ze moeite mee hebben. Hierdoor kunnen deze kinderen ook moeite hebben met het gebruik van persoonlijke voornaamwoorden (ik, jij, hij) en met het begrijpen van abstract taalgebruik. Dit omdat het woord dan niet wordt gebruikt voor de aanwijsbare, concrete betekenis. Grapjes, uitdrukkingen en gezegdes zullen ze zonder uitleg niet of nauwelijks begrijpen.
Echolalie, het letterlijk nazeggen of papegaaien, komt dikwijls voor bij kinderen met autisme. Echolalie zien we zowel in directe vorm als in de uitgestelde vorm. Zo kan een kind direct de zin die zojuist door een ander uitgesproken is herhalen, maar het kan ook gebeuren dat een kind uren, weken of zelfs maanden later iets letterlijk herhaalt. Echolalie kan non-communicatief zijn (niet gericht op een persoon) maar kan ook diverse communicatieve functies vervullen, zoals een bevestiging of een vraagstelling (Vermeulen en Degrieck, 2007).

Sommige kinderen met autisme gebruiken formalistisch taalgebruik. Vooral kinderen met autisme en een hoog IQ spreken soms in boekentaal en niet op de sociale context gericht.

Ook kunnen stoornissen in de spraak voorkomen. Er kan sprake zijn van een abnormale intonatie, zinsmelodie, ritme of articulatie. De stem kan dan vlak, robotachtig en/ of gemaniëreerd klinken (Verhulst, 2006).

Ook wat betreft de non-verbale communicatie kunnen ernstige moeilijkheden optreden. Dit omvat alle lichaamstaal, zoals gebaren, gelaatsuitdrukkingen en de ‘taal van de ogen’ die zij niet zien of niet begrijpen.
Stoornissen 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 uit zich in onmiddellijke, zintuiglijke, zich steeds herhalende handelingen met speelgoed of tot strikt mechanisch functioneel spel (zoals met blokken een huis bouwen, zonder hier mee te spelen). Een aantal kinderen met autisme komt wel tot verbeeldend spel, alleen later dan leeftijdsgenootjes. Het betreft echter meestal geen echt fantasiespel, maar eerder het (letterlijk) nabootsen van wat ze bij andere kinderen of op televisie gezien hebben. Maar wanneer kinderen met autisme zelf wel tot fantasiespel kunnen komen, slagen ze er niet in om mee te spelen met het fantasiespel van andere kinderen. Kinderen met een rijke fantasie gaan in samenspel meestal de leiding nemen, omdat ze niet meekunnen in de fantasie van andere kinderen (Vermeulen en Degrieck, 2007).

Naarmate kinderen met autisme opgroeien, vertaalt het gebrek aan verbeeldingsvermogen zich vooral in een tekortkoming aan sociale verbeelding. Een kind met autisme kan zich moeilijk de intenties achter het menselijk gedrag voorstellen. Ook anticiperen op wat gaat komen is lastig: kinderen met autisme hebben vooral moeite met veronderstellen. 

Het verbeeldingsvermogen van kinderen met autisme is zeer concreet, evenals hun waarneming. Het zien van ‘wat zou kunnen zijn’ en het zien van mogelijkheden is het toppunt van verbeelding en is dan ook erg beperkt bij kinderen met autisme. Een gevolg van het tekort aan verbeelding van ‘wat nog komen gaat’ is het moeilijk kunnen maken van keuzes. Kiezen veronderstelt immers dat je je verschillende alternatieven of keuzemogelijkheden kunt voorstellen.
Wanneer 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 dus erg moeilijk om in hun waarneming verder te gaan dat wat zich concreet en direct aan de zintuigen aanbiedt. Weerstand tegen veranderingen, stereotiepe gedragingen en rituelen, beperkte interesses en activiteiten zijn nadelen van een gebrekkig verbeeldingsvermogen.

Beperkt repertoire aan bezigheden en interesses

Kinderen en jeugdigen met autisme vallen op door hun beperkte, stereotiepe interesses en bezigheden. De wijze waarop deze interesse- en activiteitenpatronen zich uiten, varieert met de leeftijd en de intelligentie. Waar bij kinderen met autisme en een verstandelijke beperking doorgaans de stereotiepe lichaamsbewegingen en het stereotiepe gebruik van voorwerpen vrij vlug opvallen, komen deze gedragingen bij de begaafde kinderen met autisme minder voor of zijn ze slechts subtiel aanwezig. Rituele gedragingen (zoals altijd dezelfde route willen lopen) komen geregeld voor en zijn het meest intensief gedurende de kindertijd (Vermeulen en Degrieck, 2007).
Kinderen met autisme hebben een weerstand tegen veranderingen. Vooral onvoorspelbare en plotselinge veranderingen kunnen een dagenlange ontregeling tot gevolg hebben. Kinderen en jeugdigen met autisme houden zich dwangmatig vast aan bepaalde routines of situaties. Wanneer de omgeving niet aan de vaak bizarre eisen van het kind voldoet, kan het kind reageren met agressie of paniekaanvallen (Verhulst, 2006).
Bijkomende problemen
Naast de hierboven genoemde stoornissen, zijn er ook nog een aantal andere bijkomende problemen te onderscheiden. Deze behoren niet tot de essentiële kenmerken van autisme, maar komen wel vaak bij kinderen en jongeren met autisme voor. Zo heb je de stoornis in reactie op zintuiglijke prikkels uit de omgeving. Sommige kinderen met autisme reageren niet of nauwelijks op pijnprikkels of op het roepen van hun naam. Dit terwijl ze extreem gevoelig kunnen zijn voor andere prikkels zoals het waarnemen van bepaalde geluiden.
Daarnaast is er vaak een achterstand in de motorische ontwikkeling, wat een afwijkende, onhandige en houterige motoriek tot gevolg heeft. 

Ook extreme, onlogische angsten en non-specifieke gedragsproblemen zijn veelvoorkomende bijkomende problemen. Wat betreft de gedragsproblemen moet gedacht worden aan eet- en slaapproblemen, driftbuien, agressie, destructief gedrag en zelfverwondend gedrag.
Ten slotte heb je ook nog de stoornissen in het intellectueel functioneren. Dit is iets dat bij het overgrote deel van de kinderen en jeugdigen met autisme voorkomt. Ruim 60 % van de kinderen met autisme heeft een IQ lager dan 70: 29% is licht verstandelijk beperkt, 17% matig, 10% ernstig en de laatste 5% is diep verstandelijk beperkt. Omgekeerd komt bij ongeveer 17% van de kinderen en jeugdigen met een verstandelijke beperking autisme voor.
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Een verstandelijke beperking
2.1
Definitie verstandelijke beperking
Het verschijnsel verstandelijke beperking wordt tegenwoordig geen psychiatrische stoornis meer genoemd. Toch is de categorie Zwakzinnigheid nog steeds opgenomen in de psychiatrische classificatiesystemen ICD en DSM. Waarschijnlijk verwijst dit naar het verleden waarin opnamebehoeftige mensen met een ernstige vorm van zwakzinnigheid (toentertijd ook wel oligofrene patiënten genoemd) in psychiatrische inrichtingen terecht kwamen (Kraijer, 2007). 
Ook al is het verschijnsel verstandelijke beperking geen psychiatrische stoornis, het is geen slechte zaak dat de psychiatrie er op deze wijze mee geconfronteerd blijft worden. Helemaal gezien het feit dat deze beperking een belangrijke rol kan spelen bij het ontstaan van een psychiatrisch beeld en het dit beeld bovendien in sterke mate kan kleuren.

Gekeken naar de opvattingen over en naar de definitie van de verstandelijke beperking is er door de jaren heen dus wel wat veranderd. Om de huidige definitie het beste te beschrijven haal ik de definitie, beschreven in de DSM-IV-TR, aan.

· DSM-IV-TR Definitie van een verstandelijke beperking
A. Verstandelijk duidelijk onder het gemiddelde functioneren: Een IQ van ongeveer 70 of lager bij een individueel toegepaste IQ-test (bij zeer jonge kinderen op basis van een inschatting van een verstandelijk significant onder het gemiddelde functioneren).

B. Gelijktijdig aanwezige tekorten in beperkingen van het huidige aanpassingsgedrag (dat wil zeggen of betrokkene er in slaagt te voldoen aan de standaarden die bij zijn of haar leeftijd verwacht kunnen worden binnen zijn of haar culturele achtergrond) op ten minste twee van de volgende terreinen: communicatie, zelfverzorging, zelfstandig kunnen wonen, sociale en relationele vaardigheden, gebruik maken van gemeenschapsvoorzieningen, zelfstandig beslissingen nemen, functionele intellectuele vaardigheden, werk, ontspanning, gezondheid en veiligheid.

C. Begin voor het achttiende jaar.


Er is dus sprake van een verstandelijke beperking, wanneer aan alle voorwaarden (zowel A, B en C) voldaan is. Een laag IQ (lager dan 70/75) is dus wel een voorwaarde, maar niet voldoende voor de diagnose ‘verstandelijke handicap’.
Opmerkelijk is dat de definitie uit gaat van het tekortmodel. Dit in tegenstelling tot het populaire spreken over ‘mensen met mogelijkheden’. Maar hoe men het ook wendt of keert, mensen met een verstandelijke beperking komen niet in de zorgsector terecht vanwege hun mogelijkheden, maar vanwege hun onmogelijkheden, liever beperkingen. Daarom is het ook wel terecht dat bij de definities uitgegaan wordt van deze beperkingen/ tekorten.
2.2 Verschillende maten van een verstandelijke beperking
Mensen met een verstandelijke handicap hebben een aangeboren of later optredende beperking in het intellectueel functioneren. Deze gaat gepaard met beperkingen in de sociale zelfredzaamheid. De mate van de bijkomende beperkingen hangt af van de zwaarte van de verstandelijke beperking. 
De DSM-IV-TR beschrijft vier vormen van verstandelijke beperking, namelijk licht, matig, ernstig en diep. 

· DSM-IV-TR Vormen van verstandelijke beperking 

· Lichte verstandelijke beperking: komt bij 75% van de gevallen voor. Het gaat om mensen met een IQ van 50 tot 70. 
(DSM-code 317)


· Matige verstandelijk beperking: komt voor bij 18% van de personen, waarbij het gaat om mensen met een IQ van 35 tot 50. 
(DSM-code 318.0)


· Ernstige verstandelijke beperking: houdt in dat er, behalve een IQ van 20 tot 35, ook een minimaal communicatief gedrag ofwel autisme is, een zwakke motorische ontwikkeling en behoefte aan constante supervisie. Zo’n 7% van de gevallen valt in deze subcategorie. 
(DSM-code 318.1)


· Diepe verstandelijke beperking komt slechts voor in 1% van de gevallen en duidt op een IQ van minder dan 20. Zij hebben behoefte aan een structurerende omgeving, zintuiglijke stimulering, voortdurend toezicht en slechts in uitzonderlijke gevallen is er (minimale) spraak.
(DSM-code 318.2)
Om het overzicht compleet te maken haal ik de overige ‘categorieën’ ook nog aan. Aangezien deze niet onder de verstandelijke beperking vallen, worden deze dus niet aangehaald in de DSM.
Zwakbegaafde mensen, ook wel minder begaafden genoemd, hebben een intelligentiequotiënt tussen ongeveer 70 en 90. Dan heb je de categorie normaal begaafd, waarbij men een IQ tussen de 90 en de 110 bezit. Een IQ tussen 110 en 130 wijst er op dat je goed/ meer begaafd bent. En tot slot de categorie hoog begaafd: men is geniaal met een IQ van meer dan 130.

De groep mensen met een verstandelijke handicap is zeer heterogeen in ernst en oorzaak van de handicap, leeftijd en bijkomende stoornissen. Bijkomende stoornissen of beperkingen onder mensen met een verstandelijke handicap komen veel vaker voor dan in de open populatie. Het gaat om motorische stoornissen, epilepsie, zintuiglijke stoornissen, psychische problemen en gedragsproblemen.

2.3 De etiologie van een verstandelijke beperking

Een verstandelijke beperking kan een groot aantal oorzaken hebben. Kraijer gebruikt in zijn handboek autismespectrumstoornissen en verstandelijke beperking een duidelijk overzicht, waarin alle oorzaken aangehaald worden.
De indeling die hij gemaakt heeft is als volgt: 

A. Ziekteoorzaak:
1. genetisch bepaalde syndromen en stoornissen (Downsyndroom,
    tubereuze sclerose, fenylketonurie);
2. gevolg van een infectie (prenataal: rubella); 
    postnataal: herpesencefalitis);
3. gevolg van een trauma (perinataal: geboortetrauma;
    postnataal: trauma na ongeval);
4. gevolg van andere invloed van buitenaf (prenataal: intoxicatie door 
    alcoholmisbruik van de moeder; postnataal: loodvergiftiging);

B. Geen ziekteoorzaak:
1. genetisch eenvoudig minder meegekregen aanleg;
2. ernstige en langdurige sociaal, cultureel en/of pedagogisch bepaalde
    deprivatie;

C. Onbekend:
Nog zo’n 40 tot 60%; dit percentage daalt langzaam.
Hieruit blijkt dus dat er veel verschillende oorzaken zijn voor het ontstaan van een verstandelijke beperking. Opmerkelijk is het grote percentage waarbij de oorzaak onbekend is. Ook al daalt dit percentage langzaam, men zal nooit in 100% van de gevallen een oorzaak kunnen achterhalen. Zoals ook in dit schema terugkomt, kan er genetisch ook minder aanleg meegekregen worden. Dit is dan niet altijd te achterhalen d.m.v. onderzoek of iets dergelijks, waardoor de oorzaak feitelijk onbekend is. Intelligentie is een min of meer normaal verdeelde eigenschap (waarschijnlijk poligenetisch bepaald). Dit betekent dat er naast de grote middenmoot zowel hoogbegaafde als zeer weinig begaafde mensen voorkomen, zonder ziekteoorzaak of deprivatie dus. Hier worden ook wel eens de aanduidingen primaire en secundaire verstandelijke beperking voor gebruikt. Bij een primaire verstandelijke beperking gaat het dan om de, in principe niet-pathologisch te noemen, binnen de normale genetische variatie vallende norm.
2.4 Kenmerken van een verstandelijke beperking

Zoals bij de definitie van de verstandelijke beperking al werd aangehaald heeft iemand met een verstandelijke beperking tekorten op ten minste twee van de volgende terreinen: communicatie, zelfverzorging, zelfstandig kunnen wonen, sociale en relationele vaardigheden, gebruik maken van gemeenschapsvoorzieningen, zelfstandig beslissingen nemen, functionele intellectuele vaardigheden, werk, ontspanning, gezondheid en veiligheid.
Dat wil dus zeggen dat zij moeite hebben met een (flink) aantal van bovengenoemde gebieden. Hier zullen zij in gestuurd of begeleid moeten worden om hier zo min mogelijk last in te ondervinden.
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De combinatie

3.1 
Verstandelijke beperking versus Autisme 

Alvorens de combinatie ASS (Autisme Spectrum Stoornis) met een verstandelijke beperking uit te lichten, is het ook van belang de verschillen en de overeenkomsten van autisme en van een verstandelijke beperking te bespreken.

Om dit het beste weer te geven maak ik gebruik van een schematisch overzicht, gemaakt door R. Verpoorten en W. Denteneer (2004).

Verstandelijke beperking versus Autisme Spectrum Stoornis

Criteria voor differentiële diagnose tussen een verstandelijke beperking en een

autisme spectrum stoornis (Verpoorten & Denteneer, 2004).

	Verstandelijke beperking


	Autisme 



	· er is altijd sprake van een verstandelijke beperking: dit vertaalt zich in een significant lager verstandelijke leeftijd

	· er is niet altijd sprake van een verstandelijke beperking: ASS kan voorkomen binnen alle niveaus van verstandelijke ontwikkeling

	· Intelligentieprofiel doorgaans beter in harmonie. Door verhoogde comorbiditeit kan in het geval van zintuigstoornissen, een disharmonisch ontwikkelingsprofiel ontstaan, ook ten nadele van communicatie en sociale vaardigheden

	· Er is altijd een disharmonisch ontwikkelingsprofiel: met name communicatie en sociaal functioneren scoren significant lager binnen dit profiel

	· Geen vaardigheden die uitstijgen boven het normniveau van de kalenderleeftijd
	· Soms opvallende piek vaardigheden in specifieke functiegebieden (bv. vormperceptie kan boven de norm van de kalenderleeftijd scoren)


	· Ontwikkeling volgt de normale en vroege ontwikkeling, ze verloopt herkenbaar en invoelbaar, is wel altijd vertraagd en blijft in principe ontwikkelingsbeperkt of gelimiteerd onder het normniveau van de kalenderleeftijd
	· Ontwikkeling van betekenisverlening verloopt specifiek afwijkend binnen alle niveaus, de cognitieve ontwikkeling verloopt daardoor atypisch en het verloop wordt niet herkend door de omgeving

· Wanneer ASS samengaat met een verstandelijke beperking, verloopt deze atypische ontwikkeling altijd vertraagd en blijft ze ontwikkelingsbeperkt



	· Kennis en kunde, zij het in principe op lagere vaardigheidsniveaus, verhouden zich proportioneel eerder harmonisch, disharmonie ontstaat in geval van een meervoudige beperking
	· Vaardigheden profileren zich disharmonisch ongeacht het ontwikkelingsniveau of bijkomende beperking(en): vaak specifieke vaardigheden en interesses waarnaast opvallend onderpresteren in andere gebieden


	· Leerprocessen kunnen gebruik maken van ontwikkelingsstrategieën uit normale (vroege) ontwikkeling, conceptwaarneming en associaties en analogie denken (niveau gerelateerd) steunen op herkenbare processen van betekenisverlening


· Orthopedagogische strategieën kunnen succesvol steunen op strategieën uit de normale (vroege) ontwikkeling
	· Normale ontwikkelingsstrategieën leiden in alle stadia tot onvoldoende resultaat 

· Conceptwaarneming is altijd, problematisch, associaties richten zich vaak op andere dan normaal veronderstelde betekeniskenmerken


· Normale pedagogische strategieën leiden vaak tot problemen en onvoldoende begrepen resultaat, gedragsproblematiek en handelingsverlegenheid zijn meer regel dan uitzondering


	· De dimensies van communicatie verhouden zich in principe harmonisch, het ontwikkelingsproces van communicatie en taal spiegelt zich aan de normale ontwikkeling, verloopt altijd vertraagd en blijft beperkt

· Disharmonie in het communicatieprofiel ontstaat slechts bij meervoudige stoornissen
	· Communicatiedimensies en hun verhouding ontwikkelen zich kwalitatief afwijkend, er is altijd een disharmonisch profiel ongeacht een bereikt communicatie- en taalniveau



· Bij samengaan van ASS met een verstandelijke beperking is naast een kwalitatief afwijkende ook sprake van vertraagde en niveaubeperkte communicatieontwikkeling


	· Er is een communicatieve gerichtheid en sociaal invoelbare interactie, bv. normaal invoelbare emotionele reacties op spontaan contactgedrag, stoeigedrag, troostgedrag, lichamelijk communicatieve omgang in spelgedrag…

· Normale ontwikkeling van communicatief wijzen, inclusief partner reactie controle
	· Communicatieve gerichtheid is problematisch: gevoel van eenrichtingverkeer bij partner; tekort aan sociale wederkerigheid; passiviteit en afwijzen van contact of spelbenadering kan zich al manifesteren op babyniveau


· Geen communicatief wijzen of slechts op zeer late leeftijd, blijvende problemen met partnercontrole strategieën, moeizame theory of mind ontwikkeling



	· Sociale interactie laat imitatieprocessen ontwikkelen met herkenbare functies (bv. in rollenspel)
	· Imitatie blijft soms uit (model staan wordt niet functioneel begrepen) of ontwikkelt zich problematisch: te letterlijk imiteren, context onaangepast imiteren, echo-imitaties


	· In principe geen specifiek probleem met de pragmatiek in communicatie: functionele communicatie integreert en volgt het ontwikkelingsverloop van vorm – inhoud – stijl en sociale dimensies van communiceren
	· Ondanks vaak doorgedreven communicatievormontwikkeling, blijven er problemen met de pragmatische inzet, de sociale aangepastheid en stijlkenmerken (verbaal 
n non-verbaal)


	· Niveau gerelateerd, ontstaat (in complexiteit beperkte) spontaan adequate concept waarneming aan voorwerpen, personen, handelingen, afbeeldingen, taal en symboolvormen …
	· Ongeacht het niveau zijn er problemen met conceptwaarneming: concepten worden maar fragmentarisch of te letterlijk of niet waargenomen, wanneer niet alle kenmerken expliciet worden verduidelijkt. Een aangeleerd concept verliest soms zijn betekenis totaal wanneer één (letterlijke) component ongezien wordt gewijzigd


	· Taalbegrip (symbolisch niveau) blijft afwezig, of verloopt vertraagd en blijft in ieder geval ontwikkelingsbeperkt
	· Taal begripsontwikkeling vertoont specifieke kwalitatieve afwijkingen binnen alle niveaus, ook het ontwikkelingsverloop kan soms afwijken (uitdoving, plots laat op gang komen)

· Taalbegrip blijft uit, of verloopt vertraagd, blijft ontwikkelingsbeperkt en is kwalitatief afwijkend wanneer ASS en een verstandelijke beperking samengaan


	· Verbale expressie: vertoont de kenmerken van vertraagde en beperkte taal en spraakontwikkeling, en is herkenbaar vanuit de vroege fases in taalontwikkeling
	· Verbale expressie: vaak specifieke afwijkingen (directe of uitgestelde echolalie, problemen met paralinguïstische kenmerken als intonaties, luidheid, pauzes, monotonie, spreeksnelheid…)

· Ontwikkeling atypische verbale expressie verloopt vertraagd en blijft beperkt en kwalitatief afwijkend



	· Vertraagde en beperkte spelontwikkeling, maar volgens herkenbare stadia uit normale spelontwikkeling


· Symbolisch spel en symboolfunctie ontwikkelen vertraagd en overeenkomstig de verstandelijke leeftijd
	· Opvallende afwijkende kenmerken binnen alle niveaus van spelontwikkeling: ongewone interesses in sensorische kwaliteiten, stereotiep handelen, tekort aan variatie, beperking aan (nieuwe) ervaringen, blijven kleven aan specifieke fascinaties…hierdoor ongewoon ontwikkelingsverloop

· Soms beperkt tot het imiteren van concrete (speel)handelingen, zoals plaatsen van een speelgoed kopje op een schoteltje, uitblijven van echt doen alsof spel of symbolisch spel.

· Indien symbolisch spel zich ontwikkelt: vaak bizarre oninvoelbare verbeelding en fascinaties


	· Sociaal begrijpen en sociale betekenisverlening ontwikkelen vertraagd en overeenkomstig de verstandelijke leeftijd
	· Grote problemen met sociale betekenisverlening op alle cognitieve niveaus: begrijpen sociale betekenissen vaak maar aan fragmentarische en letterlijk waarneembare kenmerken in personen (bv. herkenbaarheid verdwijnt wanneer moeder van de kapper komt, of zijn onthutst als ouders bv. ook in de klas komen)


	· Sociale gerichtheid en sociale redzaamheid ontwikkelen vertraagd en overeenkomstig de verstandelijke leeftijd
· Sociaal spel ontwikkelt vertraagd en in overeenstemming met de verstandelijke leeftijd
	· Sociaal functioneren blijft problematisch op alle niveaus van de sociale ontwikkeling, ze functioneren vaak alleen, gevoel van eenzaamheid vaak dominant, veel niet-sociaal maar op zichzelf gericht gedrag, zich afzonderen, creëren van eigen versmalde betekenisomgeving, stereotiep omgaan met voorwerpen, overmatige voorkeur voor instrumentale betekenissen, overmatig masturberen.

· Sociaal spel ontwikkelt vaak niet, elementaire sociale vaardigheden en sociale scenario’s worden niet of te letterlijk begrepen, geen aangepaste generalisatie bij gewijzigde sociale spelomstandigheden…



	· Angsten kunnen voorkomen, oorzaken zijn meestal invoelbaar, achterhaalbaar en vergelijkbaar met oorzaken bij kinderangsten.


· Behandelingsstrategieën kunnen hieraan succesvol ontleend worden.
	· Angst vormt de basis emotie, is echter vaak niet invoelbaar, lijkt soms irreëel, onvoldoende ondersteuning leidt op termijn tot secundaire psychiatrische stoornissen.

· Normale behandelstrategieën zijn ontoereikend, expertise in omgaan met ASS is hierbij essentieel




Dit schema zal weinig uitleg behoeven, aangezien alle aangehaalde aspecten duidelijk beschreven worden in het licht van deze beperkingen. Hier valt duidelijk uit op te maken dat autisme en een verstandelijke beperking zich op een totaal ander vlak manifesteren. Bij de verstandelijke beperking staat centraal dat kinderen zich volgens de normale stadia ontwikkelen, al is dit wel vertraagd. Het functioneren is dus, hoewel achter, wel in overeenstemming met het eigen ontwikkelingsniveau. In enkele gevallen blijft de ontwikkeling van een bepaalde eigenschap uit, maar dit is alleen bij de ergere verstandelijke beperkingen. 
Bij autisme staat centraal dat ontwikkeling zich op een andere manier manifesteert dan volgens de normale ontwikkelingsstadia. Vanzelfsprekend komt dit er voor de combinatie van autisme en een verstandelijke beperking op neer dat ontwikkeling op de eerste plaats anders verloopt dan bij een normale ontwikkeling. Bovendien zal deze door de verstandelijke ontwikkeling ook nog eens vertraagd lopen, wat dus extra problemen met zich mee brengt.

3.2 Beeldbeschrijving en typisch gedrag
Wat is er nu zo typisch aan het samen voorkomen van autisme en een verstandelijke beperking? Met welke gedragingen worden we geconfronteerd wanneer beide problematieken aanwezig zijn? Om een antwoord te kunnen krijgen op deze vragen haal ik het overzicht aan van de vormen van probleemgedrag, beschreven door Dirk Kraijer.
Overzicht van de vormen van probleemgedrag

Uit Kraijer: Autistische stoornissen en verstandelijke beperking
1. in zichzelf gevangen gedrag:

· stereotype-obsessief gedrag

· masturbatie

· rumineren

· zelfverwondend gedrag

2. Druk/ hyperactief gedrag

Een zekere mate van aandachtstekort en/ of een zekere hyperactiviteit vormen onderdeel van autisme. Kinderen met autisme zullen dus frequenter druk gedrag vertonen dan kinderen zonder autisme.

3. Angsten en vrezen

Angstig gedrag lijkt ook relatief frequenter voor te komen bij personen met autisme.

4. Slaapproblemen

Uit diverse onderzoeken kan geconcludeerd worden dat slaapproblemen vaak samengaan met het hebben van autisme. Vooral de communicatievaardigheden blijken een sleutelrol te spelen in het ontstaan van slaapproblemen.

5. Andere afzonderlijke gedragsproblemen

· eten pikken

· oneetbare zaken eten

Met deze opsomming is duidelijk aangetoond dat het gedragsbeeld van zuiver mentaal geretardeerde personen er anders uitziet dan dat van personen met een combinatie van een verstandelijke beperking en autisme. Bij deze laatste groep is er een veel grotere kans op het vertonen van gedragsproblemen.

Bovenstaande opsomming van gedragsproblemen kan dan leiden tot het clusteren van deze gedragingen onder de noemer ‘half-specifieke problemen’. Hiermee wordt aangegeven dat deze gedragingen wel typisch zijn, maar niet tot de kern van de problematieken horen en dus via een gepaste manier kunnen worden aangepakt (Cloetens, 2006). 

Zo maakt Christel Cloetens de volgende indeling van probleemgedrag bij mensen met een verstandelijke beperking en autisme.
Overzicht van specifieke, half-specifieke en niet-specifieke problemen die voorkomen bij mensen met een verstandelijke handicap en autisme

Uit Cloetens: Kinderen met autisme en een verstandelijke handicap
1. Specifieke problemen:

· Tekorten op sociaal vlak;

· Tekorten op communicatief vlak;

· Tekorten op vlak van verbeelding met beperkte interesses en activiteiten.

Half-specifieke problemen:

· Stereotiep gedrag;

· Masturbatie;

· Zichzelf verwondend gedrag;

· Rumineren;

· Druk/ hyperactief gedrag;

· Angsten;

· Slaapproblemen;

· Eetproblemen.

3.
Niet-specifieke problemen, zoals:

· Verbale agressie;

· Fysieke agressie.

Hierbij dient begrepen te worden dat groep 1 onontkoombaar is wanneer een autismediagnose gesteld is. Dit is niet het geval bij groep 2 & 3, onder voorwaarde van een adequate aanpak.
3.3 Richtlijnen en uitgangspunten voor een adequate aanpak
Een aantal algemene zaken die van belang zijn in de omgang met personen met autisme en een verstandelijke handicap moeten op een rijtje worden gezet. Bij het begeleiden van deze personen moet men oog hebben voor de volgende vier zaken:

2. begrijpen van:
- het zichtbare gedrag;

- hun manier van zintuiglijk waarnemen;
- hun manier van denken;

3. aanpassen;

4. onderzoek;

5. functionaliteit.

Deze aspecten zijn van groot belang voor het functioneren van personen met autisme en een verstandelijke beperking. Het is dan ook zeer van belang deze verschillende aspecten te erkennen en te begrijpen. Daarom zal ik kort deze aspecten toelichten.

Begrijpen
Het waarneembare gedrag: Dat wat je aan gedrag ziet bij een persoon met autisme, is slechts een zeer klein deel van het geheel van die persoon en zijn/ haar gedrag. Denk hierbij aan een top van een ijsberg ( de top van de ijsberg kun je zien, maar je moet je steeds afvragen wat er onder water verscholen zit. Dit laatste moeten we dan proberen te begrijpen vanuit de theorie rond de manier van denken bij personen met autisme en een verstandelijke beperking.

De zintuiglijke ervaringen: Er zijn veel indicaties dat personen met autisme de zintuiglijke informatie anders verwerken. Dit proces heet de sensorische integratie en slaat op het hersenproces dat informatie die via onze zintuigen binnenkomt, interpreteert en organiseert.
Door een andere informatieverwerking op het niveau van waarneming komen personen met autisme ook vaak tot ongewone sensorische beleving. Juist bij de doelgroep waarbij autisme en een jonge ontwikkelingsleeftijd samen voorkomen, blijkt dit zeer belangrijk te zijn. Het kan hun gedrag heel sterk bepalen.
Alleen door zeer nauwgezet te kijken kan achterhaald worden hoe personen met autisme en een verstandelijke beperking prikkels verwerken en kunnen we hun reacties begrijpen.

Hierbij wil ik nog wat sensorische eigenaardigheden aanhalen, en wel op het gebied van horen, zien, voelen, proeven en ruiken.
Horen ( geluiden kunnen pijn doen. Om hiervan af te zijn beschermen personen met autisme zichzelf dan soms door de handen op de oren te leggen. Of ze gaan zelf geluiden maken of de muziek hard zetten, waardoor andere pijnlijke geluiden worden overstemd en aldus buitengesloten. Het verschilt van persoon tot persoon welk soort geluid stoort. Een bepaald geluid kan op het ene moment wel storend zijn en op het andere moment niet. Een andere opvallendheid wat betreft het horen is dat de eerste woorden van een gesprek soms niet worden gehoord. Het duurt dan even voor ze zich ervan bewust zijn dat iemand tegen hen praat.
Zien ( sommige visuele prikkels, zoals felle kleuren, zijn heel moeilijk te verdragen door personen met autisme. Dit houdt hen dan bezig of blokkeert hen in hun functioneren, wat het ‘leren’ in de weg kan staan. Andere visuele prikkels trekken heb juist enorm aan. Anderzijds helpen visuele beelden hen om te functioneren, omdat deze blijvend zijn. 
Soms kijken personen met autisme en een verstandelijke beperking bijna uitsluitend vanuit de ooghoeken. Het kijken naar gezichten kan soms ook veel problemen opleveren. Ze kunnen deze gezichten niet herkennen en daardoor komen deze dan over als lege gezichten.
Het combineren van twee verschillende zintuigen is soms moeilijk voor personen met autisme.  Materiaal dient dus goed geselecteerd te worden en moet gestructureerd worden aangeboden, zodat duidelijk is wat er verwacht wordt en er niet hoeft te worden gepraat.
Voelen ( mensen met autisme en een verstandelijke beperking hebben soms moeite met de afbakening tussen het eigen lichaam en de ruimere omgeving. Ook kunnen plotse aanrakingen voor problemen zorgen. Het is het beste om deze voorspelbaar te maken. Ook de dichte nabijheid van een andere persoon wordt soms als moeilijk ervaren.
Bepaalde gewaarworden van stoffen/ materialen worden als niet aangenaam of juist heel aantrekkelijk bevonden. Wat betreft de huid komen twee uitersten voor, namelijk ofwel een overgevoelige huid ofwel een ongevoelige huid. Zo kan de doelgroep ongevoelig zijn voor warmte, koude of pijn of ze zijn hier juist overgevoelig voor. Situaties zoals haren knippen, douchen en tanden poetsen zijn soms heel moeilijk.
Proeven ( bepaalde smaken kunnen ze echt niet aan. Hier moet op gelet worden bij het bereiden van eten. Niet zomaar alle smaken kunnen door mekaar gemixt worden. Ook wat betreft de textuur van de voeding kan een opmerking geplaatst worden. Er moet opgelet worden bij de overgang van gemixte voeding naar brokjes. Die overgang kan te groot zijn.
Ruiken ( Geuren kunnen heel direct binnenkomen en daarom heel overdonderend zijn. Soms wordt het zintuig ruiken door personen met autisme gebruikt om zaken of personen te herkennen.
Het zich verliezen in een of andere nabije sensorische prikkel komt vaak voor mensen met autisme en mentale retardatie. Dit komt sterk tot uiting in hun stereotiepe gedragingen, zoals wrijven over de benen, hoofdbonken tegen de grond, draaien met materiaal, tikken tegen glas, … (Cloetens, 2006).

Het denken
Mensen met autisme hebben vaak veel tijd nodig om te denken en te reageren. In de omgang met personen met autisme en een jonge ontwikkelingsleeftijd moeten we hen de tijd geven die ze nodig hebben om de aangeboden prikkels te verwerken. Naar aanleiding van (verkeerde) associaties kan veelal probleemgedrag ontstaan. Mensen met autisme proberen te achterhalen wat de prikkels betekenen. Wanneer hun betekenis niet volgt op de aangeboden prikkel kan dit stress opleveren.
Zoals al eerder vermeld heeft deze doelgroep moeite met het tegelijkertijd verwerken van prikkels. Daarom wenden ze soms bij het luisteren naar iemand de blik af, wat door anderen verkeerd begrepen kan worden als ‘geen interesse’.
Aanpassen
Wanneer anderen zich niet aanpassen aan het anders zijn van deze doelgroep, is er sprake van een kloof tussen hun wereld en die van ons, met extra isolement en frustraties tot gevolg. Dit kan weer leiden tot extra gedragsstoornissen.

Wanneer anderen zich wel aanpassen, en deze mensen zich veilig voelen, kunnen ze iets leren. Ze moeten beschermd worden, in de zin van een aangepast prikkelaanbod. Ze kan hen de structuur en de samenhang geboden worden, die zij zelf door hun losgekoppeld denken niet georganiseerd krijgen. Deze structuur maakt overzicht, ordening en planning mogelijk en verleent daardoor zekerheid en rust.

Het prikkelaanbod kan op verschillende manieren gestructureerd worden, namelijk via prikkelreductie, prikkelselectie, prikkelregulatie, prikkelversterking en prikkeluitbreiding.
Soms zijn prikkelreductie en – selectie praktisch gezien niet realiseerbaar. Dan zal voorspelbaarheid geboden moeten worden, welke gekoppeld kan worden aan een aangename prikkel (beloning). De informatie kan dan aangeboden worden in de vorm van een schema of een boekje. Het blijft een noodzakelijk kwaad, maar beter een kwaad dat aangekondigd is, dan een kwaad dat de persoon in kwestie helemaal uit het niets overvalt (Cloetens, 2006).
Het gecontroleerd aanbieden van prikkels kan bijvoorbeeld door het hanteren van vaste tijden of via een steeds terugkerende volgorde. Zo is het mogelijk om meer prikkels aan te bieden dan zonder deze vorm van structurering mogelijk geweest zou zijn. De regelmaat, het vaste patroon, voorkomt zoveel mogelijk het onverwacht overvallen worden door prikkels.

Bij de prikkelversterking wordt de nadruk gelegd op elementen die wij voor het kind belangrijk vinden, maar die door het kind zelf niet of nauwelijks worden opgemerkt. Bij prikkeluitbreiding wordt getracht de geringe interesses van het kind te doorbreken via het aanbieden van andere, zinvolle zaken. Dit is van basaal belang, omdat kinderen met autisme zelf te veel vervallen in stereotiep gedrag of in het niets doen.

3.4
Functionaliteit

Bij mensen met een verstandelijke beperking en autisme moet een aangepast eisenpakket geboden worden. De eisen die gesteld worden, moeten dus aansluiten bij de dubbele beperking en bij het typisch functioneren van de persoon in kwestie. Het stellen van deze eisen is niet eenvoudig en bij fouten hierin krijgen we te maken met ofwel overvraging ofwel ondervraging van de desbetreffende persoon. 
Aanpassen van de eisen aan de verstandelijke beperking

Te vaak wordt er uitgegaan van de normale verwachtingen die men heeft ten opzichte van de ontwikkeling van kinderen. Er wordt daarbij te weinig rekening gehouden met de verstandelijke beperking die er is. Daardoor worden de personen in kwestie vaak overvraagd, met een toename van gedragsproblemen tot gevolg. 

Ondervraging heeft minder ernstige gevolgen dan overvraging, maar ook dat moet niet te lang duren. Dit omdat de persoon in kwestie dan niet gestimuleerd wordt en in ergere gevallen is er kans op functieverlies.
Aanpassing van de eisen aan het autisme

Er moet continue rekening gehouden worden met de beperkingen op sociaal-emotioneel en communicatief vlak. Door het respecteren van een aangepast prikkelaanbod en een aangepast eisenpakket kan tot een goede basisaanpak voor personen met een verstandelijke beperking en autisme gekomen worden.
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Vrije Tijd

4.1
Problemen met vrije tijd
Autisme is zoals eerder gezegd een pervasieve ontwikkelingsstoornis. Als iemand een autistische stoornis heeft, heeft dat een invloed op zijn gehele ontwikkeling, dus ook op de spelontwikkeling. 

Personen met autisme hebben een wezenlijk andere denkstijl. Deze denkstijl is de rode draad bij alle mensen met autisme, of ze nu een bijkomende verstandelijke beperking hebben of niet. De autistische denkstijl wordt gekenmerkt door een tekort aan centrale coherentie. Centrale coherentie houdt de vaardigheid in om verschillende losse delen als één geheel te zien. Verschillende stukjes informatie die op het eerste gezicht los van elkaar lijken te staan, worden samengevoegd tot een zinvol geheel: betekenisverlening door het integreren (Degrieck, 2003). 

Mensen met autisme hebben dus moeite met de betekenisverlening. Dat wil niet zeggen dat ze het niet kunnen, maar wanneer er teveel prikkels zijn of wanneer de informatie te complex is, lukt het hen soms niet alles te overzien.

Het gebrek aan centrale coherentie leidt tot heel wat moeilijkheden op het vlak van de vrijetijdsbesteding voor zowel kinderen als volwassenen met autisme en een verstandelijke beperking. 

4.2
Het ontwikkelen van een vrijetijdsactiviteit
Wanneer men wil werken aan de vrije tijd van een persoon met autisme en een verstandelijke beperking, zal er eerst geïnventariseerd moeten worden wat deze persoon allemaal al uit zichzelf doen en welke vaardigheden hij of zij al heeft. 

Er zijn verschillende manieren om er achter te komen welke vaardigheden iemand bezit m.b.t. het invullen van zijn of haar vrije tijd. De personen kunnen geobserveerd worden, maar ook kan er gebruik gemaakt worden van diverse testen/ onderzoeken. 
Aan de hand van de onderzoeken kan gekeken worden hoe iemand staat in zijn of haar spelontwikkeling en wat er nog aan verbeterd en uitgebreid kan worden. Ook komen interesses hierbij aan bod. De resultaten hieruit kunnen vertaald worden naar concrete leerdoelen of activiteiten. 
Bij testen kun je denken aan de AAPEP, welke als doel heeft een beeld te krijgen van iemands vaardigheden in zes functionele overlevingsdomeinen. Deze domeinen zijn: communicatie, werkgedrag, werkvaardigheden, zelfredzaamheid, sociale vaardigheden en vrije tijd. De AAPEP is speciaal ontworpen voor mensen met autisme en die matig tot licht verstandelijk beperkt zijn.
Ook is er de Vineland Adaptive Behavior Scale (VABS). Dit is een ontwikkelingsschaal met functionele items. De lijst is bedoeld om af te nemen bij een van de ouders of bij een hulpverlener die de persoon in kwestie goed kent. De uitkomsten van deze test zijn een goede inspiratiebron voor items voor een onderzoeksstudie, maar ook voor het vaststellen van prioriteiten (Degrieck, 2003).
Daarnaast kan de persoon natuurlijk ook geobserveerd worden. Observeren kun je altijd en overal. Door bepaalde gedragingen te observeren kan tot een interpretatie gekomen worden van het gedrag dat voortkomt uit het autistische denken. Op basis van de analyse van de observatiegegevens komt men te weten waarvoor deze persoon interesse heeft, wat het tot nu toe met materialen doet, hoe lang het dit kan volhouden, enzovoort. Op basis van deze gegevens kan een keuze gemaakt worden om activiteiten te plannen die geleidelijk aan gevarieerd kunnen worden en qua duur uitgebreid kunnen worden.
Bij het ontwikkelen van een vrijetijdsactiviteit zijn er een aantal aandachtspunten waar rekening gehouden moet worden (Cloetens, 2006):
· Goede motivatie voor de keuzes van een activiteit. 
We hebben het nog altijd over vrije tijd. Interesse is dan ook het belangrijkste criterium;
· Aangepast aan de ontwikkelingsleeftijd van het kind. 
Overvraag de persoon niet, maar probeer deze persoon ook te blijven stimuleren;

· Functioneel binnen de ontwikkeling. 
Hoeveel energie moet erin gestopt worden om tot welk resultaat te komen?;

· Prioriteit van de omgeving/ ouders. 
Bij het selecteren van een activiteit moet rekening gehouden worden met de volledige omgeving;

· Praktische haalbaarheid. 
Ga bij de selectie ook na of de persoon de activiteit ooit zelfstandig zal kunnen voltooien.
Bij het ontwikkelen van een vrijetijdsactiviteit maak je een afweging tussen de hierboven genoemde criteria, welke niet los staan van elkaar. Ga per geval na wat bij de keuze om iemand iets aan te leren het zwaarst weegt. Het leerproces verloopt vaak moeizaam en traag, des te meer reden om te proberen er een optimaal rendement uit te halen (Degrieck, 2003). 
4.3 
Georganiseerde vrije tijd

Vrije tijd, daar kunnen twee elementen in onderscheiden worden: vrij en tijd. Het is tijd waarin je vrij kunt kiezen hoe je die invult. Er zijn een aantal vaardigheden nodig om vrije tijd op een aangename manier door te brengen. Veel van deze zaken zijn moeilijk voor kinderen met autisme en een verstandelijke beperking (Vermeulen en Degrieck, 2007).
In de eerste plaats moet je je kunnen inbeelden welke opties er zijn. Eenmaal de keuze gemaakt moet je je organiseren: wat heb ik nodig om dit te doen? Alternatieven zien, keuzes maken en zich organiseren zijn over het algemeen niet altijd de sterkste kanten van mensen met autisme, vooral niet als ze ook nog verstandelijk beperkt zijn. Ze moeten zich dingen inbeelden die er (nog) niet zijn, ze moeten consequenties kunnen inzien en inschattingen kunnen maken. Dat dit lastig voor hen is, heeft zoals eerder benoemd te maken met het gebrek aan centrale coherentie.
Tijd is ook een abstract gegeven, wanneer er geen duidelijk tijdsbesef is. Tijd inschatten en de consequenties die daaraan verbonden zijn, zijn ook niet altijd duidelijk voor mensen met autisme. 

Dit alles in acht nemend kan geconcludeerd worden dat vrije tijd best een lastig iets is voor mensen met autisme en een verstandelijke beperking. Het invullen van vrije tijd kost dus heel wat inspanning. Dat terwijl het uitgangspunt is dat vrije tijd ontspannend moet zijn. 

Uiteraard hebben mensen met een verstandelijke beperking en autisme ook behoefte aan vrije tijd en ontspanning. Anderen zullen hen moeten helpen die vrije tijd op een zinvolle manier te doorbrengen, zodat vrij voor hen ook daadwerkelijk ontspannend is. Ook de verhouding vrije tijd – niet vrije tijd zal voor hen bepaald moeten worden, of ze moeten geholpen worden hier een juiste verdeling in te maken. Hoe ernstiger de verstandelijke beperking, geassocieerd met het autisme, hoe groter die ondersteuning en aanpassing zal moeten zijn (Degrieck, 2003). 

Welke elementen zijn belangrijk voor de georganiseerde vrije tijd?

- waar vindt de activiteit plaats;
- wat moet (zal) er gebeuren;

- hoe lang moet iets duren en hoe moet het gedaan worden.
De plaats
Vaak is het belangrijk om voor de georganiseerde vrije tijd een specifieke tafel te gebruiken. Een tafel die niet voor andere activiteiten wordt gebruikt, zoals eten en werken. Je hebt op zo’n moment bepaalde verwachtingen wat betreft het gedrag van de desbetreffende persoon. Dit gedrag is tijdens een moment van georganiseerde vrije tijd anders dan het gedrag dat van hem verwacht wordt tijdens het werken. Het is wel zo dat de ene autist hier gemakkelijker mee om weet te gaan dan de andere. 
De activiteit
Kiezen levert voor veel mensen met autisme en een verstandelijke beperking stress op. Wanneer er veelvuldig en op een moeilijk niveau gekozen moet worden, kan een ander beter bepalen wat de desbetreffende persoon gaat doen. Een andere optie is om de keuze te vereenvoudigen. Voor elke persoon met autisme en een verstandelijke beperking afzonderlijk, zal elke keer opnieuw de balans opgemaakt moeten worden. Enerzijds moeten we hen in een prettige en ontspannen sfeer keuzes en vrijheid aanbieden. Anderzijds zullen we, om die ontspannen sfeer in stand te houden, beslissingen voor hen moeten nemen (Degrieck, 2003).
Om duidelijk te maken wat de desbetreffende persoon moet of kan gaan doen, kan gebruik gemaakt worden van een activiteitenschema. Dit kan door de activiteiten rechtstreeks op tafel te leggen, of er kan gebruik worden gemaakt van verwijzers. Wanneer de voorwerpen van de activiteiten op tafel aangeboden worden, leg de taken die hij of zij nog moet doen dan links op tafel. Daardoor verhoog je de kans dat de persoon begrijpt dat hij daar nog mee aan de slag moet (Degrieck, 2003).

Naast de activiteiten op voorwerpniveau kunnen ook verschillende verwijzers gebruikt worden. Er kan met gekleurde kaartjes gewerkt worden die verwijzen naar mandjes of doosjes met dezelfde kleur, maar dit kan natuurlijk ook gedaan worden met letters, cijfers of prentjes. Er moet in ieder geval een niet te moeilijke communicatievorm gekozen worden.

De tijd

De georganiseerde vrije tijd is pas duidelijk wanneer alle aangeboden activiteiten een duidelijk doel en einde hebben. Hoe lang een activiteit duurt hoeft niet altijd afgebakend te zijn: als de activiteit zelf dat maar wel is. 
Niet alleen het gesloten karakter van de activiteiten is belangrijk, ook de organisatie van de activiteit moet duidelijk zijn. Dit is vooral belangrijk voor mensen met autisme en een zeer jonge ontwikkelingsleeftijd. Het zal dan ook vaak nodig zijn de activiteiten aan te passen aan de interesse en aan het vaardigheidsniveau van de persoon.

Wanneer wel gekozen wordt voor een tijdslimiet moet er rekening gehouden worden met de spanningsboog van de desbetreffende persoon. Te lang of te kort aan eenzelfde activiteit zitten kan juist inspannend zijn, in plaats van ontspannend. Deze spanningsboog verschilt per individu.

4.4
Niet georganiseerde vrije tijd
De niet georganiseerde vrije tijd lijkt het meest op ‘ons’ concept van vrije tijd. Op deze momenten mag en kan iemand met autisme ook echt autistisch zijn. Er worden weinig eisen aan hem gesteld inzake zijn gedrag. In deze momenten mag hij stereotiep gedrag vertonen. In werk- of leersituaties en bij sociale gebeurtenissen is dat vaak niet mogelijk of toegestaan. 

Veel mensen met autisme hebben, ongeacht hun verstandelijke vermogens, behoefte aan stereotiepe gedragingen. De een wat meer of opvallender dan de ander, maar het blijft een wezenlijk kenmerk van autisme. Dit verbieden of het hen afleren heeft dan ook weinig zin. Het is vaak beter hen zich daarin te laten uitleven op de momenten die daarvoor het meest geschikt zijn: de niet georganiseerde vrije tijd (Degrieck, 2003).
Als de niet georganiseerde vrije tijd, hoe noodzakelijk hij ook is, te lang duurt, slaat de verveling toe. Dit kan al dan niet gepaard gaan met ‘lastig’ gedrag of de persoon verliest zich in stereotiepe gedragingen, waardoor de overgang naar de volgende activiteit moeilijk verloopt. Daarom is het belangrijk om ook bij de niet georganiseerde vrije tijd de elementen wat, waar en hoe lang te specificeren. 
De plaats

Net zoals voor de georganiseerde vrije tijd, moet ook voor de niet georganiseerde vrije tijd een duidelijk herkenbare ruimte aanwezig zijn. Een plek die specifiek bestemd is voor deze activiteit en die nergens anders voor wordt gebruikt.
Omdat deze vorm van vrije tijd een meer open karakter heeft, kan er tijdens een activiteit dus ook rondgelopen worden of er kan van activiteit veranderd worden. Het zal daarom ook nodig zijn een zeer duidelijke begrenzing van de ruimte aan te geven. Voor iemand met autisme en een normale begaafdheid zal een lijn op de grond voldoende zijn, maar voor iemand met autisme en een verstandelijke beperking zal deze afzetting wat meet fysiek moeten zijn. Dit in de vorm van een aparte kamer, of met tafels, kasten, plantenbakken, enzovoort. Op die manier is het concreet duidelijk tot waar iemand mag komen tijdens de niet georganiseerde vrije tijd. Zo hoeft de desbetreffende persoon niet steeds op een negatieve manier tot de orde geroepen te worden.
De activiteit

Tijdens de niet georganiseerde vrije tijd worden er alleen materialen aangeboden, en dus geen opgelegde en alleen maar gesloten activiteiten. De desbetreffende persoon kiest zelf of hij iets met het materiaal wil doen en wat hij ermee wil doen. Bij het aanbod van de materialen dient ook weer rekening gehouden te worden met de interesse en het niveau van de persoon in kwestie.

Wat betreft het gedrag worden er tijdens deze vorm van vrije tijd geen eisen gesteld, wat wil zeggen dat de materialen niet gebruikt te hoeven worden waarvoor ze daadwerkelijk bedoeld zijn.

De tijd
Doordat de activiteiten die aangeboden worden in de niet georganiseerde vrije tijd geen gesloten karakter hebben, kan iemand met autisme niet uitmaken wanneer ze erop zitten. Daarom zal dit door een extern teken aangegeven moeten worden. 

Het einde van deze vorm van vrije tijd kan door een begeleidend persoon worden gedaan, maar dit kan ook middels een timer of een zandloper.

Zoals al aangegeven zal er per geval bekeken moeten worden hoeveel tijd iemand met autisme op een aangename manier kan doorbrengen in de (niet) georganiseerde vrije tijd. Er kan door middel van observatie of door bevraging van de omgeving in kaart gebracht worden wat iemands maximale tijd is. Het is zaak iemand uit zijn vrije tijd te halen voordat deze maximale tijd bereikt is. Dit om de overgang naar de volgende activiteit zo soepel mogelijk te laten verlopen.

5.
Hulpvraag
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5.1
Casus

In de vorige hoofdstukken heb ik gezocht naar theorie over de problematieken die komen kijken bij de invulling van vrije tijd voor mensen met een verstandelijke beperking en autisme. Ik heb hier nu een duidelijk overzicht van.

Gekeken naar de hulpvraag welke ik in de inleiding aanhaalde, is het nu van belang de casus vanuit mijn stageplek te gaan koppelen aan de reeds gevonden theorie en aan de theorie vanuit mijn opleiding, om zo tot een goede analyse van de situatie te kunnen komen.

De casus betreft een vrouw van 61, Annet genaamd, met een licht verstandelijke beperking en een autistische stoornis. Deze vrouw is in het verleden meerdere malen overvraagd geweest, wat terugval in mogelijkheden met zich mee heeft gebracht. Hierdoor is haar leven steeds meer gestructureerd en ingekaderd. 
Annet vindt het fijn om het gevoel en het idee te hebben dat zij invloed heeft op haar eigen leven. De keuzes die horen bij het zelf inrichten van haar leven kan Annet echter moeilijk maken, omdat zij de gevolgen ervan niet kan overzien. Zij kan haar leven van alledag niet zelf structureren en vindt het ook moeilijk om zelf structuur aan te brengen in taken en activiteiten. Daarom heeft Annet een uitgebreid dagprogramma.
Annet heeft nu nog een geschreven dagprogramma, waarop per moment staat beschreven wat zij moet doen. Op dit moment laat deze cliënt signalen van beginnende overvraging zien (automutilatie, huilen en agressiviteit), waardoor opnieuw moet worden gekeken wat er voor haar moet veranderen om haar niet te blijven overvragen. Na overleg met de orthopedagoog is er gekozen om voor haar een dagprogramma met picto-ondersteuning op te zetten. Haar vorige programma bestond uit beschrijvingen met volzinnen, welke te veel van haar vroegen. Ook bestond er nog te veel ruimte voor interpretatie, welke niet goed was ingekaderd voor haar. Daarbij was in haar oude programma niet voldoende rekening gehouden met het afwisselen van intensieve taken en ontspannende taken. 
In het begin dat van start werd gegaan met het huidige programma van Annet werd haar meer sturing geboden in de vorm van meer begeleiding. Dit om haar te laten wennen aan haar nieuwe programma en haar te helpen bij onduidelijkheden. Vanaf het moment dat er binnen ditzelfde programma werd overgegaan op begeleiding op afstand ging het mis. Voor deze cliënt is het dus van belang om meer duidelijkheid, overzicht en structuur aan te brengen in haar programma. Het programma moet dermate duidelijk zijn dat Annet geen vragen of onduidelijkheid kan hebben over dit programma. Meer begeleiding blijven bieden is geen optie, aangezien deze vrouw het hebben van meer begeleiding koppelt aan het feit dat het niet goed met haar gaat, wat haar op den duur alleen maar spanning op zal leveren. In het verleden is zij een periode zeer intensief begeleid. Het ging toen inderdaad niet goed met Annet, wat te wijten was aan een lange periode van zeer ernstige overvraging.
Gekeken naar hoe haar nieuwe dagprogramma eruit moet komen te zien, zullen er in haar dagprogramma voor op de woning natuurlijk vaste taken verwerkt moeten worden, zoals de eetmomenten, wanneer ze moet douchen, welke huishoudelijke taken ze wanneer moet doen, enzovoorts. Maar er blijft dan nog heel wat tijd over welke ook voor haar ingericht/ gestructureerd zal moeten worden. Hoe deze ingevuld moet gaan worden, en wat daarvoor nodig is, is iets wat onderzocht moet gaan worden. De onderliggende hulpvraag vanuit deze cliënt is: “Help mij bij het invullen van mijn vrije tijd”.
Bij het invullen van de vrije tijd dient rekening gehouden te worden met de wensen van deze cliënt, met haar vermogens en onvermogens, en met afwisseling van activiteiten (intensieve en rustigere momenten afwisselen).

Annet heeft een sensorisch integratie onderzoek gehad, waar het een en ander uit naar voren is gekomen. De resultaten van dit onderzoek zijn nog niet geïntegreerd in haar programma. Dit is dus ook iets wat meegenomen moet worden bij het maken van een programma voor haar.

Een aantal punten die hierbij naar voren kwamen, zijn dat lichamelijke inspanning er bij Annet voor zorgt haar alertheid in evenwicht te brengen. Ook is het zo dat Annet behoefte heeft aan een prikkelarme omgeving, welke al wel was gerealiseerd. Verder bleek ook dat Annet baat heeft bij visuele ondersteuning. Haar nieuwe programma zal dan ook worden ondersteund middels picto’s.
5.2
Uitwerking vraagstelling
Om de vraagstelling van de cliënt te kunnen beantwoorden, maak ik gebruik van theorie vanuit het vak orthopedagogiek. Hierbij werd gebruik gemaakt van het boek ‘Specifiek opvoeden’, van Kok (2005). Kok noemt het beantwoorden van de vraagstelling een strategie.

Bij de beantwoording van de vraagstelling kan een onderscheid gemaakt worden in verschillende strategieën, namelijk:

- 1ste graads strategie

- 2de graads strategie

- 3de graads strategie.

1ste graads strategie
Met deze strategie wordt gedoeld op het specifiek hanteren van het opvoedproces als geheel. Dat wil zeggen dat er op specifieke wijze invulling dient te worden gegeven aan: relatie, klimaat en situatiehantering.

De cliënt ervaart en beleeft dit als spontaan.

Gekeken naar deze casus is dit dus niet iets wat in haar programma zal staan. De 1ste graads strategie is iets waar door ons als begeleiding wel over nagedacht dient te worden. Je past je handelen, de relatie en het klimaat aan, aan het niveau en de wensen van de cliënt.  
Op het moment van het invoeren van haar laatste programma was de situatiehantering en de relatie anders dan toen er na een tijdje gekozen werd voor meer zelfstandigheid voor deze cliënt.

De communicatie met deze cliënt is altijd kort en duidelijk. Alle niet noodzakelijke informatie is eigenlijk al te veel. We spreken met korte zinnen en gaan niet in op vragen die er niet toe doen. Dit alles om ervoor te zorgen dat deze vrouw geen informatie binnen krijgt waar ze niets aan heeft. Deze informatie maakt haar onrustig en onzeker, omdat ze deze vaak niet begrijpt en niet weet wat ze ermee aan moet.
2de graads strategie

Hiermee wordt de bijzondere ondersteuning van de opvoeding of ontwikkeling bedoeld. Dit in de vorm van therapieën en trainingen. De noodzaak van de specifieke ondersteuning dient voort te komen uit de 1ste graads strategie. De resultaten hiervan behoren te worden geïntegreerd in het specifiek opvoeden van alledag.

Vanuit de casus kan ik zeggen dat Annet een sensorisch integratie onderzoek heeft gehad. Dit onderzoek besloeg meerdere middagen, waarna er werd gekeken naar de uitkomsten. De conclusie die hieruit volgde, was dat er geen sensorische of psychomotorische therapieën nodig waren. Wel werden er tips en aandachtspunten meegegeven, beschreven in een verslag, waar rekening mee gehouden moest worden in de begeleiding van deze cliënt. Het meest voor de hand liggende is dus om deze punten zo veel mogelijk te verwerken in haar nieuwe programma met picto ondersteuning. 
Wat wel onder training valt is een computertraining. Annet gaf zelf aan dat het haar leuk leek te kunnen computeren. Het beginnen aan iets nieuws en onbekends wordt door haar zelden leuk geacht, dus vandaar dat er snel op deze signalen is ingegaan. Het adequaat invullen van haar vrije tijd is een doel dat centraal staat in haar persoonlijk plan. Vanuit de dagbesteding is dan ook snel met deze training gestart, om Annet meer variatie in activiteiten aanbod te kunnen bieden. Feit is dat Annet de training/ cursus nu nog altijd leuk vindt en ook al het een en ander geleerd heeft. 

Verder is er geen sprake van andere trainingen of cursussen. Annet wordt begeleid volgens haar Persoonlijk Plan, waarin staat beschreven wie Annet is, wat ze nodig heeft, wat haar leerdoelen zijn en haar toekomstvisie. Hier komen richtlijnen qua begeleiden uit naar voren, welke worden toegepast in de begeleiding van Annet. Deze worden aangepast wanneer nieuwe inzichten, kennis en ervaring zorgen voor een plan dat nog beter toegespitst op de mogelijkheden van Annet.
3de graads strategie

Deze strategie is de verwerking in het opvoedend plannen en handelen van de eigenheid als essentiële factor in het opvoedproces. Het opvoedend handelen dient dus te worden afgestemd op de eigenheid van de cliënt.

Vanuit mijn stageplaats, Lunetzorg, wordt gewerkt volgens de Persoonlijk Plan Methodiek. Hierboven beschreef ik al kort wat dit inhoudt, maar wat uitgebreider bekeken kan gezegd worden dat de eigenheid van de cliënt centraal staat binnen deze methodiek. Er wordt een Persoonlijk Plan gemaakt, waarin alle aspecten van de cliënt aan bod komen. Er wordt rekening gehouden met het karakter, met de wensen, de mogelijkheden en beperkingen en met de leerdoelen.
Het Persoonlijk Plan, wordt 4x per jaar besproken met de gedragsdeskundige en 1x per jaar geëvalueerd samen de gedragsdeskundige, eerste contactpersoon vanuit familie en het hoofd zorgeenheid. Dit plan is dynamisch: nieuwe inzichten en gegevens zorgen voor veranderingen binnen dit plan. Zo zorgden de gegevens van het sensorisch integratie onderzoek bij Annet voor een nieuw doel in haar plan, namelijk het opzetten van een nieuw dagprogramma met visuele ondersteuning. Vanuit het onderzoek kwamen een aantal punten waaraan voldaan moest worden bij het maken van een nieuw dagprogramma. 
De punten kort samengevat:

· Annet heeft baat bij visuele ondersteuning. Haar programma kan het beste bestaan uit pictogrammen met korte beschrijvingen.

· Binnen het programma moet worden afgewisseld met ontspannende activiteiten en inspannende activiteiten. Als ontspannende activiteit kwam uit het onderzoek lichamelijke inspanning naar voren. Hierbij bleek dat de alertheid van Annet meer evenwichtig werd.
· Annet heeft behoefte aan een prikkelarme omgeving. Haar slaapkamer is al zeer prikkelarm en ook heeft zij in de huiskamer een eigen tafeltje, waar niet te veel spullen op staan. Aan dit punt is dus al voldaan.

De punten waaraan nog niet (volledig) is voldaan, zijn meegenomen in haar Persoonlijk Plan. Vervolgens zullen deze meegenomen moeten worden in haar nieuwe programma. 
6.
Onderzoek
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6.1
Vragenlijst
Zoals in het vorige hoofdstuk staat beschreven zijn er een aantal punten waaraan een nieuw programma voor Annet moet voldoen. Maar niet alleen de punten vanuit het sensorisch integratie onderzoek zijn punten waar ik rekening mee wil houden. Ook is het van belang gebruik te maken van de ervaringen en professionaliteit van collega’s binnen de woonplek van Annet.
Het vorige programma van Annet is opgezet door de cliëntondersteuner van Annet. Zij heeft hierbij gebruik gemaakt van de gegevens uit het Persoonlijk Plan dat mee kwam bij de verhuizing van Annet naar haar huidige woning, de Nuenenseweg 5 boven. Sindsdien zijn er wel kleine veranderingen in activiteiten geweest, maar verder zijn er geen grote veranderingen geweest binnen dit programma.
Nu ik me wil richten op een nieuw programma, wil ik niet alleen mijn eigen verkregen kennis vanuit gevonden theorie gebruiken, of die vanuit de resultaten van het sensorisch integratieonderzoek. Ik wil me breder oriënteren en verdiepen, middels een onderzoek onder begeleiders, cliëntondersteuners en zorgcoördinatoren, binnen de Nuenenseweg 5 boven.

Op mijn stageplek zijn mensen werkzaam die nog maar kort in het vak zitten, maar ook mensen met al (tientallen) ervaringsjaren. Ik hoop middels mijn onderzoek gegevens te verkrijgen die gebaseerd zijn op ervaring, maar ook op nieuwe inzichten. Ik wil inzichten verkrijgen op algemeen gebied wat betreft vrije tijd, maar ook specifiek op de inrichting hiervan. Ook wil ik hierin een toespitsing maken op de situatie van Annet (casus).
Voor mijn onderzoek heb ik een vragenlijst opgesteld welke ik door zo veel mogelijk mensen in wilde laten vullen. De vragenlijsten heb ik op papier verstrekt en verdeeld over de postvakken van mijn collega’s.

De vragenlijsten had ik gelukkig vrij snel retour, op een enkele na. Vervolgens ben ik de ingevulde vragenlijsten gaan vergelijken. De uitkomsten hiervan beschrijf ik in de volgende paragraaf.
Vragenlijst onderzoek vrije tijdsindeling bij mensen met een verstandelijke beperking en autisme
Naam:

_______________________________

Leeftijd:

_______________________________
Genoten opleiding:
_______________________________
Functie:

_______________________________
1. Wat is volgens jou het belang van vrije tijd voor cliënten, die voldoen aan bovengenoemde problematieken, wonend binnen een WBC?


______________________________________________________________


2. Wat zou er binnen een WBC gedaan moeten worden aan de vrije tijd van deze cliënten?


______________________________________________________________


3. Wat wordt er binnen je wekplek al gedaan aan de organisatie omtrent vrije tijd?


______________________________________________________________


4. Welke vormen van vrije tijd komen aan bod binnen je huidige werkplek?


______________________________________________________________

5. Zijn er verschillen in de organisatie van vrije tijd binnen je huidige werkplek en eventuele vorige werkplekken?
______________________________________________________________

6. Wat moet er aan de huidige situatie omtrent vrije tijd op je werkplek veranderd worden?
______________________________________________________________

7. Hoe zou dit verbeterd of uitgebreid kunnen worden?
______________________________________________________________

8. Welke middelen zijn nodig om de vrije tijd (beter) te kunnen organiseren?
______________________________________________________________

9. Zijn alle wensen wat betreft verandering ook haalbaar of realiseerbaar?
______________________________________________________________

10. Zo ja, waarom zijn die op dit moment nog niet gerealiseerd?
______________________________________________________________

11. Zo nee, waarom zijn deze niet realiseerbaar?
______________________________________________________________

12. Gekeken naar de cliënten op je huidige werkplek, zijn deze naar jouw mening tevreden met hun inrichting van vrije tijd?
______________________________________________________________

13. In hoeverre moeten professionals zich ‘bemoeien’ met de vrije tijd van deze cliënten?
______________________________________________________________

14. Waar moet de inrichting van hun vrije tijd aan voldoen?
______________________________________________________________

15. Gekeken naar een specifieke cliënt, Annet M., waar zou haar vrije tijd aan moeten voldoen?
______________________________________________________________

16. In hoeverre voldoet haar huidige indeling van vrije tijd aan de voorwaarden die jij zou stellen?
______________________________________________________________

6.2
Analyse van onderzoek
Mijn vragenlijst is door 11 mensen ingevuld, waaronder 2 zorgcoördinatoren, 5 cliëntondersteuners en 4 groepsleiders. Gekeken naar de genoten opleidingen van deze personen, hebben 4 mensen SPW gevolgd, 4 hebben er HBO-V gedaan, 2 SPH en 1 HBO Pedagogiek.
Belang van vrije tijd

Op de vraag over het belang van vrije tijd voor cliënten met een verstandelijke beperking en een autistische stoornis, worden voornamelijk de kernwoorden ontspanning en zelfstandig bezig zijn genoemd. Door iedereen wordt benoemd dat vermaak en plezier belangrijk zijn.
Discrepantie wenselijke situatie – huidige situatie
Over wat er binnen een WBC moet worden gedaan om aan de invulling van vrije tijd te kunnen voldoen, zijn de meningen verdeeld. Van de 11 mensen noemen er 4 vooral materiële zaken, zoals spelmateriaal, een eigen bureau en aparte ruimte. Op 1 iemand na benoemde iedereen structuur. Voor deze doelgroep is het belangrijk dat het concept vrije tijd voor hen gestructureerd wordt. 
In totaal noemen 8 mensen ook het zorgen voor een sociaal netwerk van de cliënt als belangrijk punt. Ze maken hierbij een verdeling tussen vrije tijd in te vullen op de woning en vrije tijd in te vullen door uitstapjes. Wanneer de cliënt over een (ruim) sociaal netwerk beschikt kan er gemakkelijker een activiteit voor de cliënt georganiseerd worden. 
Ook wordt er door 3 van de 11 mensen het aanleren van vaardigheden benoemd. Vooral bij mensen met een verstandelijke beperking in combinatie met een autistische stoornis is het niet vanzelfsprekend dat ze over de juiste vaardigheden en inzichten beschikken om activiteiten binnen de vrije tijd uit te voeren, ongeacht of deze al dan niet gestructureerd is. Het is dan aan de begeleiding hen dit aan te leren. 

Bij de vraag wat er binnen de werkplek reeds gedaan wordt aan de organisatie omtrent vrije tijd werd er redelijk overeenstemmend geantwoord. Door 3 personen wordt benoemd dat er voldoende aan materiaal wordt verstrekt. Door 1 iemand wordt nadrukkelijk benoemd dat verstrekken van materiaal niet voldoende gebeurt, wegens moeilijkheid vinden van geschikt materiaal. Of materiaal is heel duur of het vraagt veel begeleiding wat niet altijd geboden kan worden.

Er benoemen 9 ondervraagden dat er voldoende rekening gehouden wordt met genoeg vrije tijd binnen het programma van de cliënten. Wel geeft 50% hiervan aan dat het lastig is om programma gevarieerd en goed aan te kunnen bieden. Een knelpunt dat door 7 van de 11 mensen wordt aangehaald is dat er weinig tijd is om samen met cliënten iets te ondernemen. Van deze 7 haalt minstens de helft ook als knelpunt aan dat er niet voldoende beschikking is over een netwerk voor de cliënten. Vrijwilligers zijn moeilijk te krijgen, en al hebben we een vrijwilliger blijft deze in slechts 20% van de gevallen langer dan een half jaar. De rest haakt al eerder af.
Kortom: uit mijn onderzoek komt duidelijk naar voren dat er een discrepantie is tussen de wenselijke situatie en de huidige situatie. Als knelpunten komen naar voren het beperkte sociale netwerk van (sommige) cliënten, het tekort aan vrijwilligers en weinig tijd vanuit begeleiders om activiteiten te ondernemen met cliënten. 

Verschil met andere WBC’s
Om een inzicht te krijgen in verschillen tussen woonvormen en/ of instellingen wilde ik weten wat voor verschillen merkbaar waren wat betreft de organisatie van vrije tijd ten opzichte van eerdere werkplekken. Van de 11 personen zijn er 2 direct vanuit de studie begonnen bij de Nuenenseweg. De andere 9 hebben allemaal al meerdere werkplekken gehad, binnen dezelfde of vergelijkbare sector. Als grote verschil kwam naar voren dat er op deze woning weinig gezamenlijke activiteiten worden ondernomen. Ze vinden wel plaats, maar dat zijn dan bijvoorbeeld georganiseerde knutselactiviteiten of geplande uitstapjes. Deze vinden sowieso maar zelden plaats. Er wordt door 10 van de 11 deelnemers aangegeven dat er op vorige werkplekken meer ruimte was voor kleine gezamenlijke activiteiten. Zowel in materiële zin als in personele zin. Wat betreft het verschil in organiseren van gezamenlijke activiteiten met andere woningen en met deze woning, kan gezegd worden dat de oorzak hiervan grotendeels toegeschreven kan worden aan de specifieke doelgroep. Ook de bezuinigingen spelen hierbij een grote rol.
Verbeterpunten
Wat er volgens 7 van de 11 ondervraagden veranderd moet worden is dat er meer tijd en geld beschikbaar moet komen om goed te kunnen onderzoeken wat per cliënt een leuke, fijne en nuttige tijdsbesteding zou kunnen zijn. Vaak wordt er maar wat geprobeerd, zonder dat er voldoende tijd is voor observatie. Evaluatie gebeurt wel, maar vaak alleen aan de hand van signalen vanuit cliënt. 

En gekeken naar de invulling van vrije tijd in de vorm van uitstapjes en dergelijke zal er volgens 10 van de 11 personen meer mogelijkheid moeten zijn tot het inzetten van vrijwilligers. Ook dit heeft met geld te maken (campagne werving vrijwilligers, betere vergoedingen voor vrijwilligers).
Of alle wensen hierin haalbaar zijn is de vraag. Het merendeel van de ondervraagden geeft aan dat veel van de problemen met geld te maken hebben, en dat dit een lastig iets is om aan te pakken. Het budget wordt van hogerhand af bepaald, en daar heb je als begeleiding van een woonvoorziening weinig over te zeggen.

Bemoeien met vrije tijd?
In mijn onderzoek had ik de vraag staan in hoeverre professionals zich moeten bemoeien met de vrije tijd van cliënten. Deze vraag kan gekoppeld worden aan de doelgroep van mijn scriptie, maar ook aan alle cliënten in het algemeen.

Van de 11 ondervraagden zeggen 8 personen dat de cliënten zelf hun keuzes moeten kunnen maken, maar dat professionals ervoor moeten zorgen dat er voldoende opties zijn om uit te kiezen. Daarbij is het voor de doelgroep verstandelijk beperkten met autisme zeer belangrijk dat de keuzes gestructureerd en ingekaderd worden.

Daarbij geven alle 11 personen aan dat de begeleiders ervoor moeten zorgen dat er de mogelijkheid er is iets te ondernemen. De een neemt dit kleinschaliger op dan de ander. Hier komt het wederom neer op voldoende materiaal/ keus en een netwerk. Er moet volgens de deelnemers voor worden gezorgd dat er voldoende variatie is, dat vrije tijd ontspanning biedt en dat het als plezierig wordt ervaren.
Vrije tijd Annet Minke
Ik stelde ook de vraag waar de invulling van de vrije tijd van Annet aan zou moeten voldoen. Hierbij werden de volgende punten aangegeven: Annet moet een prikkelarme omgeving hebben, haar vrije tijd moet worden gestructureerd, er hoort variatie te zitten in haar programma. Volgens ondervraagden voldoet de invulling van de vrije tijd van Annet grotendeels aan de genoemde voorwaarden. Maar tips die genoemd werden om dit te verbeteren zijn het meer inkaderen van de keuzes van Annet. Annet heeft moeite met het maken van keuzes, dus laat haar uit maximaal 2 of 3 eenvoudige opties kiezen. Om meer variatie te krijgen in het programma kan er zo nu en dan 1 nieuwe activiteit aangeboden worden. Let hierbij op met te veel en te snelle veranderingen. 
Gekeken naar de resultaten van het sensorisch integratie onderzoek zijn er specifieke tips en voorwaarden aangedragen. Dergelijke tips komen minder uit dit onderzoek naar voren. Randvoorwaarden voor een goede invulling van haar vrije tijd worden hier wel genoemd. Deze zijn dan ook erg belangrijk voor het doen slagen van een goede invulling van vrije tijd.
Conclusie
De hulpvraag vanuit Annet is “help mij bij het invullen van mijn vrije tijd”. Zoals uit het onderzoek wel blijkt, zitten er heel wat haken en ogen aan de invulling van de vrije tijd voor cliënten met een verstandelijke beperking en een autistische stoornis. 
Vanuit mijn onderzoek wordt vooral gerefereerd naar de uitstapjes, en minder naar de invulling van de vrije tijd op de woning. De vragen specifiek gericht op de casus leveren wel een aantal tips op voor de invulling van de vrije tijd van Annet. Duidelijk is wel dat niet alleen het programma van Annet veranderd moet worden, maar ook de manier waarop haar activiteiten aangeboden worden. 

Hoe de vrije tijd uiteindelijk ingevuld moet worden komt aan bod in het hoofdstuk ‘Product’. Het product zal namelijk een programma met picto ondersteuning worden, waarbij rekening wordt gehouden met de uitkomsten van mijn onderzoek en met de theoretische kennis vanuit de literatuurstudie. Hierbij licht ik ook toe wat er veranderd is en waarom en wat er buiten het programma om veranderd kan of zou moeten worden.
Voordat ik aan het product begin maak ik een algemene lijst met tips en aanbevelingen, welke meer algemeen toepasbaar zijn. Vervolgens spits ik alle verkregen informatie toe op de casus van Annet.

6.3
Koppeling conclusies aan theorie
Gekeken naar het doel van vrije tijd komt in mijn onderzoek ook naar voren dat velen het vermaak een belangrijk element vinden van vrije tijd. Dit is ook iets wat steeds terug komt in de literatuur van Degrieck (2008) en Vermeulen (2006). Plezier en ontspanning moeten voorop staan.

De randvoorwaarden voor het goed kunnen functioneren binnen de invulling van de vrije tijd komen in de resultaten van mijn onderzoek meer oppervlakkig aan de orde. Dingen die genoemd worden, zijn een (eigen) prikkelarme ruimte, structuur zowel in z’n algemeenheid als per activiteit en voldoende materiaal.
Gekeken naar de literatuur kan ik hier veel gedetailleerder op ingaan. Zo moet de ruimte volgens Vermeulen (2006) niet alleen prikkelarm zijn, maar het moet ook duidelijk zijn tot waar de ruimte loopt. Er moet duidelijk gemaakt worden waar gespeeld/ gewerkt kan worden en waar niet. Een spel of werkje kan gekoppeld zijn aan een specifieke plek.

De structuur kan ook toegelicht worden middels de theorie. Hier wordt namelijk in beschreven dat activiteiten dermate voorbereid moeten worden, dat het doel en het einde duidelijk is. Gekoppeld aan de casus is het bij Annet zo dat het einde duidelijk is gemaakt in haar programma. Annet werkt op tijd, niet op einde activiteit. Uit de theorie blijkt wel dat het dan wel zo moet zijn dat activiteiten dermate ingedeeld moeten worden dat er ook geen ander einde aan gekoppeld kan worden (Degrieck, 2008). Nu is hier niet altijd rekening mee gehouden. Is de tijd nog niet om, mag Annet weer opnieuw beginnen met de activiteit, met als gevolg dat ze deze de 2de of 3de keer niet af kan maken, gezien het feit dat de tijd dan pas voorbij is. Dit kan dus wel wat stress opleveren voor Annet. Hier zal ik dus rekening mee moeten houden bij het maken van een nieuw programma.
Uit de respons op mijn vragenlijst kan wat betreft de vrije tijd een tweedeling gemaakt worden. Zo wordt er gesproken over de in te vullen vrije tijd op de woning en er wordt gesproken over uitstapjes. In de theorie wordt een andere tweedeling gemaakt, namelijk de verdeling van georganiseerde vrije tijd en ongeorganiseerde vrije tijd. Uitstapjes zullen in het geval van Annet onder de georganiseerde vrije tijd vallen. Ook de in te vullen vrije tijd op de woning en op het werk zal grotendeels vallen onder de georganiseerde vrije tijd. Als afwisseling zal er af en toe een moment van niet georganiseerde vrij tijd in haar programma komen. Tijdens die momenten hoeft ze niet aan een bepaald doel te voldoen en kan ze gewoon zichzelf zijn en doen waar ze zelf zin in heeft.

In mijn onderzoek kwam veelal naar voren dat er geen uitgebreid netwerk is voor de meeste cliënten. Willen er uitstapjes gedaan worden zal hier toch iemand mee moeten kunnen. Bij een beperkt eigen netwerk zou een beroep gedaan kunnen worden op vrijwilligers. Helaas zijn deze schaars en is gebleken dat vrijwilligers van cliënten bij ons op de woning, dit niet lang volhouden. Het merendeel stopt er al weer mee binnen een half jaar.

Het doen van uitstapjes en het hebben van een netwerk is iets wat ook zeer belangrijk is voor cliënten. Het is een leuke invulling van de vrije tij. Maar er komt bij vrije tijd veel meer kijken dan alleen de uitstapjes. Daarom heb ik me bij de literatuurstudie meer gericht op de vrije tijd in het algemeen, van kleine werkjes tot grotere uitstapjes.

7.
Aanbevelingen
[image: image566.wmf]

Tips op een rijtje
De aanbevelingen hebben te maken met het invullen van de vrije tijd voor mensen met een verstandelijke beperking en een autistische stoornis. Alle voorwaarden en tips gehaald uit de literatuur en uit de resultaten van mijn onderzoek zet ik hieronder op een rijtje. Dit zijn uit te voeren handelingen, welke de juiste randvoorwaarden scheppen om een goede invulling te krijgen voor de vrije tijd. Ik maak hierbij een tweedeling, namelijk de keuze van de activiteit en hoe de activiteit in te richten.
Keuze activiteit

· Probeer, indien hier tijd en mogelijkheid toe is, te onderzoeken wat de huidige vrijetijdsbesteding is van de cliënt;

· Op basis van analyse van deze gegevens kunnen activiteiten gepland worden die geleidelijk aan kunnen gaan variëren en uitbreiden;

· Zorg voor voldoende materiaal, zodat afwisseling en variatie in programma mogelijk is;

· Probeer een zo ruim mogelijk netwerk voor de cliënt op te zetten. Op deze manier kan de keuze in activiteiten verruimd worden, aangezien bij sommige activiteiten begeleiding nodig kan zijn;

· Maak een voorselectie uit de mogelijkheden die er zijn om een vrijetijdsmoment op te vullen voordat je de cliënt laat kiezen, zodat de keuze vereenvoudigd wordt; 
· 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;
· Zorg voor een goede motivatie voor de keuzes van een activiteit. 
We hebben het nog altijd over vrije tijd. Interesse is dan ook het belangrijkste criterium;

· Zorg bij de keuze van een activiteit er altijd voor dat aan voorwaarden kan worden voldaan, voor het doen slagen van een activiteit. Zorg ervoor dat de te bieden begeleiding kan worden gegarandeerd (schakel eventueel vrijwilliger in, indien voorhanden);
· Bij sporten: individuele sporten zullen beter aanslaan bij mensen met autisme en een verstandelijke beperking dan groepssporten;
Inrichting & uitvoering van activiteit
· Ben en blijf kritisch ten opzichte van de (persoonlijke) ruimtes van de cliënt. Zorg voor een ruimte met zo min mogelijk prikkels;

· Maak duidelijk waar gespeeld kan worden en waar niet. Spelen kan gekoppeld zijn aan een specifieke plek. Zorg ervoor dat soort activiteit aansluit op de hoeveelheid prikkels in omgeving;
· Pas de activiteit aan, aan de ontwikkelingsleeftijd van de cliënt. Overvraag de persoon niet, maar probeer deze persoon ook te blijven stimuleren;
· Maak (indien niveau van cliënt dit toelaat) activiteitenkaarten die in steekwoorden uitleg geeft over het hoe en waarom van bepaalde activiteiten;

· Organiseer spelletjes of activiteiten vooraf. Zorg dat het doel en het einde duidelijk zijn;

· Zoek een evenwicht tussen niet georganiseerde vrije tijd en georganiseerde vrije tijd;

· Maak gebruik van gehele omgeving. Beperk de cliënt niet tot alleen eigen ruimten. Laat cliënt ook eens uitstapjes maken. Ook bij deze uitstapjes moet het doel en het einde van tevoren duidelijk zijn voor de cliënt. Houd cliënt flexibel;

Het hebben van plezier is belangrijker dan de manier waarop activiteit uitgevoerd wordt!

· 8.
Product
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8.1
Toelichting inrichting vrije tijd Annet
Terugkomend op de hulpvraag vanuit Annet “Help mij mijn vrije tijd in te delen” moet zoals eerder genoemd niet alleen haar programma aangepast worden, maar ook de activiteiten die aangeboden werden. 

Allereerst wordt er een onderscheid gemaakt tussen georganiseerde vrije tijd en niet georganiseerde vrije tijd. Hierin zijn drie verschillende soorten momenten te onderscheiden. De georganiseerde vrije tijd waarbij vast staat wat ze gaat doen (bijvoorbeeld breien). Dan heb ik ook georganiseerde vrije tijd terug laten komen in de vorm van de activiteit ‘ activiteit mandje’. Ze krijgt in een aparte kast mandjes met in ieder mandje alle benodigdheden voor de activiteit. Voorheen lagen alle spullen voor de activiteiten los op de plank, waar ze dan uit moest kiezen. Door de mandjes is duidelijk wat er allemaal bij de activiteit hoort.

Per keer worden haar 2 verschillende activiteiten/ mandjes aangeboden waar ze op dat moment uit kan kiezen. Op deze manier is de keuze overzichtelijk genoeg. Ook krijgen de activiteiten kaartjes met uitleg (in steekwoorden). Hier wordt het doel, dus wat ze moet doen en wat er van haar verwacht wordt, beschreven. Het einde wordt gekoppeld aan tijd: het doel van de activiteit is dus aangepast aan de tijdsduur.

Daarnaast zijn er ook momenten in haar programma die niet georganiseerd zijn. Aangezien dit een nieuw item is in haar programma heb ik deze momenten nog niet te veel terug laten komen. Ze heeft doordeweeks nu om de dag zo’n moment en in het weekend iedere dag. Gaat dit goed en vindt ze dit plezierig, kan dat natuurlijk uitgebreid worden. Maar aangezien het niet verstandig is veranderingen te groots door te voeren heb ik het beperkt tot een aantal momenten in de week.
Bij het opzetten van haar programma heb ik ook rekening gehouden met de afwisseling van inspannende momenten en rustgevende momenten. Uit het sensorisch integratieonderzoek bleek dat sporten bij Annet zorgde voor een meer evenwichtige alertheid. Vandaar dat ik het sportmoment na het werken in haar programma heb gezet. Op deze manier kan ze zich even ‘resetten’ voordat ze zich gaat richten op de invulling van haar vrije tijd.
Wat betreft de ruimten waarin ze de activiteiten uitvoert heb ik ook bewust per moment gekozen of ze dit in de huiskamer doet (zitgedeelte of eigen tafeltje), op haar slaapkamer (waar ze ook aparte hoekjes heeft, zoals haar relaxstoel en haar bureau) of elders. Iedere ruimte of ieder hoekje wordt gekoppeld aan een bepaalde activiteit.

In de huiskamer heeft Annet een eigen tafeltje, welke met ’r gezicht naar de muur is geplaatst. Dit was al zo. Wel stonden er een aantal dingen, zoals fotolijstje en pennenbakje, op haar bureau. Annet gaf zelf aan dit fijn te vinden. Bij het observeren van de uitvoering van taakjes aan haar tafel was te merken dat ze zich liet afleiden door de spullen op haar bureau. Als compromis is gekozen voor een aparte plank boven haar bureau, welke ze niet in haar zicht heeft wanneer ze aan haar tafel aan het ‘werken’ is. Hier komen de fotolijstjes op. Het pennenbakje is ook van de tafel afgehaald, aangezien ze niet voor iedere activiteit een pen of iets dergelijks nodig heeft.

Over het programma zelf heb ik eerder al benoemd dat uit een onderzoek naar voren kwam dat Annet baat zou hebben bij visuele ondersteuning. Voorheen had Annet een geschreven dagprogramma met volzinnen en nu is gekozen voor picto’s met korte toelichting. 
De dagdelen heb ik steeds apart gehouden, zodat Annet in het hier en nu is en blijft, en niet te veel momenten tegelijkertijd kan zien. Het is bekend van Annet dat zij vooruit gaat werken wanneer zij haar dagindeling zelf niet meer kan overzien. Een programma zorgt voor de structuur zodat ze haar indeling wel weer kan overzien. Maar het moet niet zo zijn dat het programma zodanig veel momenten en/ of informatie in één oogopslag biedt, zodat dit het vooruit werken en gebrek aan overzicht in de hand werkt.

8.2
Programma Annet
Op de volgende pagina’s staat het programma voor Annet, zoals ik hem heb opgezet en gemaakt met visuele ondersteuning
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erg bedat slapenser aanr 


























































































Annet loopt terug naar woning
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Annet gaat naar huiskamer
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Annet drinkt fris of wijn
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 Kwart over negen 
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Begeleiding komt naar Annet
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Fotobord maken
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Annet poetst tanden
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Annet gaat naar bed


	


    Zondag
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 Negen uur 
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Begeleiding klopt op deur Annet
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Annet eet brood in huiskamer 
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Annet staat op
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Annet ruimt eetspullen op
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Annet gaat zich wassen 
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Annet poetst tanden
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Annet kleedt zich aan
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Annet gaat naar eigen kamer
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Annet gaat naar de huiskamer
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 Tien uur 
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Begeleiding klopt op deur Annet
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Timer is afgelopen
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Annet gaat naar huiskamer
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Annet drinkt koffie of thee
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Annet maakt mandje klaar
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Annet eet fruit
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Timer op 45 minuten
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Annet gaat naar eigen kamer
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Annet doet mandje aan tafel in huiskamer
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 Twaalf uur
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Begeleiding klopt op deur Annet
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Annet gaat zitten in de luie stoel
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Annet luistert muziek totdat begeleiding komt
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 Een uur
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Begeleiding klopt op deur Annet
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Annet gaat naar huiskamer
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Annet eet brood in huiskamer
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Annet ruimt eetspullen op
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Annet gaat naar eigen kamer




    Zondag
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 Twee uur 
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Begeleiding klopt op deur Annet
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Kookwekker is klaar
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Annet doet brood in doosje 
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Annet loopt teruerg bedat slapenser aanr 





































































































g naar woning
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Kookwekker op 30 minuten
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Annet ruimt kookwekker en doosje op
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Annet gaat wandelen
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Annet kiest zelf wat ze gaat doen in huiskamer
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Annet gaat dieren brood geven



	 [image: image513.png]



Vier uur


	[image: image514.png]bezoek





Begeleiding klopt op deur Annet
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erg bedat slapenser aanr 


























































































Annet loopt terug naar woning
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Annet krijgt geld mee voor fris of wijn en iets lekkers
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Annet gaat naar eigen kamer
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Annet gaat naar de Herberg
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Annet gaat breien tot begeleiding komt
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Annet drinkt fris of wijn
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Annet eet iets lekkers
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Begeleiding klopt op deur Annet
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Annet poetst tanden
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Annet gaat naar huiskamer
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Annet gaat naar eigen kamer
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Annet eet Apetito
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Annet ruimt eetspullen op 
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Annet zet vaatwasser aan




    Zondag
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Half zeven 
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Begeleiding klopt op deur Annet
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Annet gaat douchen
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Annet gaat naar eigen kamer
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Zeven uur
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Begeleiding klopt op deur Annet
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Timer is afgelopen
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Annet gaat naar huiskamer
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Annet drinkt koffie of thee
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Annet maakt mandje klaar
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Annet eet fruit
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Timer op 45 minuten
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Annet blijft in huiskamer tot begeleiding komt
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Annet doet mandje aan tafel in huiskamer
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 Half negen 
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Begeleiding klopt op deur Annet
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Annet gaat naar huiskamer
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Annet ruimt vaatwasser uit
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Annet drinkt fris of wijn
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Annet kijkt televisie in huiskamer tot begeleiding komt
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 Kwart over negen 
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Begeleiding komt naar Annet
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Fotobord maken
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Annet poetst tanden
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Annet gaat naar bed
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