De diagnostiek van autismespectrumstoornis (ASS) kent de laatste 10 jaar een opmerkelijke

stijging. Over duidelijke prevalentieciffers beschikken we in Vlaanderen echter niet.

De Gezondheidsraad Nederland (2009), een onafhankelijke wetenschappelijke instelling die

het Nederlandse parlement adviseert, geeft prevalentiecijfers van 6 tot 10 per 1.000 personen

met een verhouding jongens — meisjes van 8:1. Er is geen reden om te veronderstellen dat

de prevalentie in Vlaanderen hiervan zou verschillen. Volgens deze raad werd 30 jaar geleden

de prevalentie slechts op 2 tot 5 per 10.000 personen geschat.

Ik zie, ik zie, wat jij (niet altijd) ziet

Normaal tot hoogbegaafde personen met ASS beschrijven zelf hun

ondersteuningsnoden

Sommige ouders van kinderen met ASS toetsen nu meer dan
vroeger hun vermoeden over autisme bij zichzelf en laten zich
onderzoeken. Andere volwassenen gaan professionele hulpver-
leners sneller opzocken omdat ze zich beperkt voelen in het
sociale funcrioneren of omdat ze veel last hebben van stress en
prikkelgevoeligheid. Hulpverleners verwijzen nu deze volwas-
senen adequater door naar expertisecentra. Ondanks het feit
dat mensen met ASS veelal een zelfstandig leven leiden, stelt
de Gezondheidsraad Nederland (2009) dat zij ondersteuning
nodig hebben om hun persoonlijke doelen in het leven te
bereiken zoals een job vinden, zelfstandig wonen of een relatie
aangaan. Hulpverleners in Vlaanderen bevestigen deze stel-
ling. Welke ondersteuning deze mensen daarbij precies vragen
is echter nog nooit in lkaart gebracht, Daarom hebben we
aan het departement Sociaal Agogisch Werk van de Plantijn
Hogeschool (de huidige AP Hogeschool) te Antwerpen onder-
zoek gevoerd naar de ondersteuningsbehoeften van normaal
tot hoogbegaafde volwassenen met een autismespectrumstoor-
nis (ASS). We hebben daarbij aansluitend de vraag gesteld
welke ondersteuning voor hen effectief is om een kwaliteitsvol
leven te leiden.

i Onderzoek maakt hun noden grijpbaar voor
effectieve ondersteuning

In het onderzoek zijn we vertrokken vanuit het perspectief
van de personen met ASS en vanuit hun netwerk, We hebben
de volwassenen met ASS zelf betrokken als respondenten met
hun kijk op hun behoeften aan ondersteuning. De literatuur
is echter niet eenduidig over de betrouwbaarheid van zelfrap-
portage door deze personen. Daarom hebben we de perceptie
op hun ondersteuningsnoden door hun belangrijke onder-
steuners meegenomen in het onderzoek.

Een online survey, die verspreid werd via belangenorganisaties
(Vlaamse Vereniging voor Autisme en Autisme Centraal)
werd valabel beantwoord door 190 respondenten met ASS.
Dit gaf een beeld over de perceptie door deze volwassenen
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met ASS op de ervaren ondersteuning binnen verschillende
leefdomeinen, zowel naar graad als naar vorm van ondersteu-
ning,. Vervolgens hebben we een scherper beeld gekregen van
de ondersteuningsnoden door interviews met 16 normaal tot
hoogbegaafde personen met ASS. Uit de resultaten van deze
fase hebben we kunnen afleiden welke personen uit het sociale
netwerk het meest ondersteuning bieden. Ditc was de aanzet
tot de drie focusgroepen met de belangrijkste ondersteuners,
meer bepaald ouders (voornamelijk moeders), partners en
professionele hulpverleners, waar de informatie uit de inter-
views werd getoetst.

We markeren hier enkele domeinen waar respondenten met
ASS voornamelijk hun ondersteuningsnoden situeren. Voor
meer informatie verwijzen we graag naar het onderzoeksrap-
port.

i Ondersteuningsnoden zichtbaar in kaart
Respondenten met een normale tot hoge begaafdheid met
ASS vertellen ons dat ze ondersteuning nodig hebben in
allerlei sociale contexten waar interpersoontijke relaties een rol
spelen. Ze hebben steun nodig op het werk bij de omgang met
collega’s en klanten of thuis bij het omgaan met familie, vrien-
den of bij het opvoeden van hun kinderen. Aangeboden steun
is doeltreffend wanneer een mantelzorger (meestal de partner
of een ouder) of een hulpverlener sociaal tolkt. Partners beves-
tigen in de focusgroep dat ze continu de sociale context aan
hun partners met ASS vertalen maar geraken er zelf totaal
uitgeput door: Tk word er soms doodmoe van, alles moet ik
hem wuitleggen. Tk moet her leven uitleggen soms tot twee uur
5 pachts”. Ondanks hun normaal tot hoge begaafdheid vragen
respondenten met ASS om bijsluiters voor sociale omgang
in de vorm van visualisaties (neergeschreven boodschappen,
instructies, informatie) of auditief opgeslagen richtlijnen. Dit
wordt bevestigd door respondenten hulpverleners in de focus-
groep: “Je zou het bij deze mensen niet verwachten omdat ze 20
verstandig zijn, en toch... Tk laat hem alles wat we afgesproken
hebben apschrijven, altijd opniewuw.” (M.C.)




Mensen met ASS hebben ondersteuning nodig bij time-
management in het huishouden, op het werk of bij studie
omdat ze geen greep hebben op tijd als ordenende factor.
Werken of een dagbesteding hebben blijkt erg belangrijk
want dat ordent de tijd. Uit de survey stellen we vast dat
een groter deel van de respondenten werlkloos is dan ver-

wacht kan worden uit de gemiddelde werkloosheidscijfers
in Vlaanderen. Deze groep van respondenten heeft dus veel
vrije tijd. Vrije tijd is goed wanneer het echt zelfgekozen
ontspanningstijd is; lege tijd is lastig te hanteren. Het is
voor deze respondenten heel belangrijk dat hun dag gestruc-
tureerd is. Bij een studie, job of taak hebben ze ook nood
aan werkprocesplanning. Een begeleider ondersteunt daarbij
effectief door een taak in de context te analyseren en te deco-
deren vanuit het perspectief (denken) van de persoon met
ASS. De begeleider en de persoon mer ASS bouwen vervol-
gens de taak samen opnieuw op tot een gezamenlijk ontwile-
kelde structuur waaraan de persoon met ASS greep krijgt op
die werksituatie. Ook de uitgewerkte structuur moet raad-
pleegbaar zijn door middel van visuele of auditieve schema’s
of lijsten, op maat van de persoon met ASS. Zo hanteert
een respondent bv. een agenda op de laptop met korte maar
sterk gefocuste werkblokken van telkens 10 minuten om zich
niet te verliezen in een complexe opdracht. Een andere res-
pondent gebruikt systematisch een smartphone als dictafoon
met zelf ingesproken inscructies.

Ook het huishouden blijkr voor deze mensen cen zeer complex
gegeven, omwille van de steeds veranderlijke, situaticathanke-
Het

vraagt heel wat planning, structuur maar ook energie. “T kan

lijke deeltaken zoals koken, wassen, strijken, poetsen, ...

niet poetsen en tussendoor de was doen. Ik moet echr in mijn
hoofd mijn thema plannen: vandaag is her bv. het thema wassen.
Als ik het opschriff, dan zie ik: eigenlijke is het helemaal niet zo
veel maar in mijn hoofd lijkt dat precies wel. Als ik een afspraak
heb neemt dat in mijn hoofd precies een hele dag in.”, (A.DC).
Ook lunnen ze tijdens huishoudelijke taken overprikkeld
worden door bepaalde materialen, geluiden of geuren. De
combinatie werk en huishouden is voor vele respondenten zo
zwaar dat ze om die reden deeltijds werken. Mantelzorgers,
vooral partners of ouders (moeders) nemen een groot deel van
dit werk op zich. Respondenten met ASS die alleen wonen
rekenen liever op iemand uit hun persoonlijke context dan op
reguliere poetsdiensten (dienstencheques) omdat ze deze wer-
king niet autismevriendelijk vinden. Ze missen er continuiteit
(er komt telkens weer een andere poetshulp) en missen er de
afstemming van het aanbod op hun specifieke vragen.

Ondanks de normale tot hoge begaafdheid rekenen vele res-
pondenten op steun in hun private kring voor geldbeheer en
persoonlijke administratie. Hoewel enkele respondenten hier
geen ondersteuning nodig hebben en er zelfs sterk in zijn,
kunnen vele respondenten geen spaarplan aanleggen en heb-
ben ze veel stress omdat hun financieel beheer een puinhoop
is. Enkele respondenten kwamen hierdoor ooit in ernstige
geldzorgen. Ondanks de ondersteuning die zij van iemand
privaat wensen, willen ze uitdrukkelijk ook autonomie om
zelf te bepalen wat er met hun geld gebeurt. Zij willen graag
een efficiént computersysteem kunnen gebruiken om de soms
hoog oplopende papierberg de baas te kunnen.

De hoogste ondersteuningsnood ligt volgens dit onderzoek
echter binnen het psycho-medische domein. Vele responden-
ten verklaren dit door hun specifieke prikkelverwerking en
sensorisch functioneren. De eigen manier van waarnemen
die ook in de onderzocksliteratuur wordt vermeld en die
door Vermeulen (2007) contextblindheid wordt genoemd,
brengt met zich mee dar functioneren in een sociale context
ontzettend veel energie vraagt en afmat. Ook stress en angst
in her dagelijkse leven vraagt om de ondersteuning van een
psycholoog of psychiater. Als ik overprikkeld ben kan ik niet
tegen geluid en niet tegen licht, en dar vind ik heel lastig voor
mifn kinderen want dan moet ik echt op mijn kamer gaan zitten,
en dan vind ik het erg dat ik niet een goede mama kan zijn. Ik
denk dat mijn prikkelniveau veel lager is dan andere mensen en
dat vind ik heel erg. Tk kan soms erg in paniek schieten”, (PA.).

Spanningen rondom familiale relaties is een vaak terugkerend
thema. Sommige respondenten leggen tijdens de interviews
de spanningen op tafel met hun inmiddels ouder wordende
ouders. In die relatie is inmiddels bij meerdere respondenten
een taboe binnengeslopen vanuit een niet uitgesproken ver-
moeden van autisme bij een van de bejaarde ouders. Dit is een
totaal braakliggend terrein voor de actuele ASS-hulpverlening
in Vlaanderen.

We willen hier explicier ook de aandacht vestigen op het
probleem van chronische vermoeidheid bij personen met
ASS. Vele respondenten zeggen dat ze zich dagelijks erg
moe voelen, veel rust nodig hebben en slaapproblemen heb-
ben. Ondersteuning werkt efficiént wanneer hulpverleners
zeer zorgzaam medicatie voorschrijven in combinatie met
psychologische ondersteuning. Vele respondenten hebben
opgestarte medicatie na een tijd zelf afgevoerd. Respondenten
benadrukken dat hulpverlening vanuit een psychodynamisch
of cliéntgericht non-directief kader voor hen niet werke. Fen
goede begeleiding is niet therapeutisch in de klassieke beteke-
nis, is niet persoonlijk analyserend maar is coachend-directief
in de richting van oplossingen op maat van de persoon met
ASS. Vormen van coaching zijn effectief wanneer ze aangereike
worden binnen de persoonlijke context door een hulpverlener
waarmee men een langdurige relatie heeft opgebouwd zodat
er vertrouwen is. Ouders van meerderjarige mensen met ASS
in de focusgroep bevestigen de ernstige en soms langdurige
psychische problemen van hun volwassen kind met ASS. Zij
sturen met grote bezorgdheid signalen uit naar professionals
om hen niet buiten te sluiten uic het proces van hulpverlening.
Door hun tijdelijke aanwezigheid bij een begeleiding kunnen
ze het therapeutisch proces voor hun volwassen kind mee
faciliteren en kunnen ze ook de beeldvorming van de thera-
peut over de cliént met ASS objectiveren, Zij stellen dat vele
therapeuten hun cliént met ASS erg overschatten.

Over de oplossingsgerichte benadering (Devriese & Carette,
2012), waarbij men vertreke van de krachten en sterktes van
de mensen met ASS in hun context, zijn respondenten met
ASS evenals hun partners of ouders in de focusgroepen erg
tevreden.

I Ondersteuning op maat, een leven lang

Zoals reeds aangehaald vestigt de Gezondheidsraad Nederland
(2009) de aandacht op de ondersteuningsnoden van nor-
maal tor hoogbegaafde volwassenen met ASS, die door dit
onderzoek worden bevestigd. Ondersteuningsnoden die hier
beschreven zijn, moeten zeker tegemoet getreden worden
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tijdens belangrijke transitiemomenten, zoals bij de overgang
van thuis wonen naar zelfstandig wonen, bij een verandering
van job of bij de overgang van studie naar werk. ASS brengt
met zich mee dat ondersteuningsnoden zich op alle domeinen
en in alle levensfasen manifesteren. Het levensloopmodel (Smet
& Van Driel, 2010) is gebouwd op de visie om de onder-
steuning als een continu proces te bekijken doorheen de hele
ontwikleling van een persoon. Wanneer er in een bepaald
levensdomein problemen optreden, moeten hulpverleners
met de persoon bekijken in hoeverre deze doorwerken in
andere domeinen en hoe de problemen in samenhang opge-
lost kunnen worden. Maar nog beter benadert men proactief
oplossingsgericht veranderingen aan, zeker bij belangrijke
transitiemomenten. Mensen metr ASS zijn niet geholpen met
cen tijdelijke steun maar hebben die levenslang nodig, reke-
ning houdend met hun steeds veranderende sociale context,
nu eens meer dan weer minder.
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