Autisme, er is nog veel waar U geen weet van heeft

Als ouder van een kind met een vorm van autisme is Roely Hulshof in het najaar van  2006 een persoonlijke website begonnen. U hoeft haar naam maar in te vullen op Internet en deze brengt u bijna letterlijk bij haar op de stoep. Ouders die zij spreekt, vertellen haar vaak in vertwijfeling over hun ervaringen en weten niet uit de doolhof te komen waarin zij met hun zorgen over hun kind(eren) terecht zijn gekomen. “Ik wilde net als andere ouders die een persoonlijke site zijn begonnen over de verhalen van hun kinderen de problematiek publiekelijk maken. Laten weten wat het is om een kind met een autismestoornis te hebben en de mensen zo uitgebreid mogelijk te informeren over autisme en aanverwante zaken. Ook om mensen met elkaar in contact te brengen,” verteld deze 36-jarige moeder.
In 2004 kreeg haar jongste kind, in de leeftijd van 7 jaar na een korte vraaggesprek en een paar onderzoeken de diagnose: PDD-nos, subtype MCDD. 
MCDD?

MCDD wordt beschouwd als een variant van het autisme. De kern van de problematiek ligt echter minder op het terrein van de sociale contacten; voor een kind met MCDD is vooral het reguleren van gedachten en emoties een probleem. Het kind is minder goed in staat zijn innerlijke gemoedsgesteldheid in evenwicht te houden

en onderscheid te maken tussen fantasie en werkelijkheid. 

Kinderen met MCDD proberen wel contact te maken met anderen, maar ze missen vaak het vermogen sociale verhoudingen goed te doorzien. In de geborgenheid en veiligheid van individuele contacten met volwassenen kunnen ze veelal redelijk functioneren. Het gaat mis zodra de situatie complexer of minder overzichtelijk wordt. Op het schoolplein, in de winkel, op het verjaardagspartijtje, op het familiefeest ontsporen deze kinderen heel snel, en ze reageren dan met angst of woede.
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Gevolgen voor het gezin

“Omdat het gedrag van kinderen met MCDD in één-op-één-relaties niet zo snel ontspoort, worden de problemen van ouders niet altijd even serieus genomen. Bovendien hebben veel kinderen en mensen met autisme de neiging om ‘aangepast gedrag’ te vertonen in een ‘onveilige omgeving’ waardoor het gedrag nog minder opvallend is. Het beschermen van hun kind door ouders tegen ál te veel binnenkomende prikkels kan worden opgevat als overbezorgdheid. 

Het gehele gezin raakt steeds meer geïsoleerd doordat de buitenwereld niet langer begrip op kan brengen voor een situatie waar men zelf niet 24-uur over zorgt. “Zo hebben wij nauwelijks contact met familie of vrienden waar wij heen kunnen, omdat onze zoon de sociale interactie niet aan kan en wij niet altijd in de gelegenheid zijn om een Time-out voor hem te realiseren. Wanneer wij er voor kiezen om als gezin ergens heen te gaan moeten wij allerlei scenario’s in ons hoofd nemen en daarop voorbereid zijn. Bovendien krijgen wij na een uitje thuis een onhandelbaar kind, door alle prikkels die hij heeft op gedaan buiten zijn veilige omgeving die hij thuis pas kwijt kan. Toen mijn man en ik in januari vorig jaar de eerste bijeenkomst hadden van de oudergespreksgroep in onze eigen woonplaats, vroeg een vader verbaasd: “Hoe kunnen jullie in een kleine huiskamer als dit een verjaardag met familie of vrienden vieren?”  “Nou”, zei ik toen als antwoord, “het ‘voordeel’ met een ASS-kind is dat je weinig sociale contacten overhoudt en de agenda bijna leeg! Mijn sociale contacten zijn de ouders via Internet.”
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Roely heeft volkomen begrip voor mensen die niet langer contact willen houden, omdat men normale sociale verwachtingen hebben, waar hun gezin niet aan kan voldoen. “Wij willen ook wel met vrienden/kennissen een bakkie koffie ergens drinken, samen naar de bios of gezellig uit naar een park en daar lekker dollen met de kids. Alleen is de meerzorg die wij hebben betreffende onze zoon zo veel eisend dat wij lichamelijk en geestelijk moe zijn en het levert meer negatieve dingen op dan positief, tenzij wij zonder onze zoon kunnen gaan. Daarvoor heb je betrouwbare oppas nodig en die is op één hand te tellen, ‘t is maar één persoon en die moeten wij dan ook nog betalen van onze Bijstandsuitkering.”
Autisme een ‘modegril’? 
Het lijkt er wel op. Waar je ook kijkt komt men verhalen tegen over autisme. 1 Op de 5 kinderen in de wereld schijnt een vorm van autisme te hebben. Hoe is het mogelijk dat deze cijfers naar voren komen. Zelfs professionals staan met hun handen in het haar en kunnen geen volledig beeld geven. Medicatie wordt kinderen voorgeschreven terwijl er onvoldoende onderzoek naar gedaan is of deze medicatie wel het gewenste effect heeft. “Geen geld om te onderzoeken” wordt er dan geroepen, “ bovendien het wordt al jaren voorgeschreven aan psychiatrische volwassenpatiënten en m.b.v. deze inzichten kunnen wij het middel toch wel voorschrijven.” Nee, zo blijkt nu, want onderzoeken hebben immers al lang uit gewezen dat kinderen een ander afweersysteem hebben dan volwassenen, is het dan ook niet logisch dat kinderen anders reageren op de medicatie en therapieën die voorhanden liggen?                                         
Ouders die echter worden ‘gedwongen’ om het medicijntraject te volgen, want anders krijg je niet de nodige gelden om zorg in te kopen via PGB of ZIN. Het kind dient immers ‘uit behandeld’ te zijn, een van de vele criteria waar je aan moet voldoen om de broodnodige gelden te kunnen ontvangen. Je bent als ouder overgeleverd aan de indicatiesteller van dat moment hoe de indicatieregels worden toegepast.
“Verhalen van ouders en kinderen die vastdraaien in de zorg zijn er, teveel! Kinderen die door de "zorg" kapot zijn gemaakt en in een psychiatrische inrichting zijn opgenomen. Kinderen die het besef nog hebben en niet als mummies rondlopen door de medicatie willen niet langer meer leven, verwijten hun ouders/verzorgers nalatigheid. Ouders die in alle vertwijfeling met hun hulpvraag naar ‘specialisten’ zijn gegaan om geholpen te worden. Wie herinnert zich niet het verhaal van Jolanda Venema” Voor sommige ouders komt het moment dat hun kind thuis niet meer mee kan draaien in het gezin en in een woonvoorziening geplaatst moet worden, “ vervolgd Roely Hulshof haar relaas. “ Het is landelijk niet goed  gesteld met die voorzieningen. Men is nog steeds niet in staat om in de praktijk de wachtlijst weg te werken die er werkelijk bestaat. Woonvoorzieningen die qua populatie niet op elkaar zijn afgestemd, hulpverleners die niet voldoende op de hoogte zijn van de problematiek, de woonvoorziening zelf die te kort schiet in het tegemoetkomen in de hulpvraag. Ouders en dan met name de kinderen die het betreft zijn toch afhankelijk van deze voorzieningen waar lange wachtlijsten voor staan en er niet of nauwelijks vervangende zorg voor wordt geleverd. Als ouder krijg je daar slapeloze nachten van en heb je het gevoel dat je je bloedeigen kind overleverd aan de wolven. 
Ik zie meer en meer dat veel kinderen met (bijvoorbeeld) MCDD veel te laag zijn ingeschaald wat betreft het onderwijs. De overmaat aan prikkels in het hedendaags onderwijs maakt bij veel kinderen dat ze minder goed/ minder snel de lesstof opnemen waardoor ze zich niet kunnen ontplooien. Ook is er geen echt prikkelarm HAVO/VWO/Gymnasium waardoor er gepusht wordt in de richting van VMBO. Er gaat daardoor veel talent verloren waarvan de economische schade nooit erkend is.
Brussen, de broers en zussen van een kind met ASS hebben al last van een "apart kind" in het gezin, als het thuis komt te zitten bij gebrek aan een passende school wordt het helemaal problematisch. 
Mijn persoonlijke mening is dat er niet meer autistische kinderen zijn/komen, maar wel dat de maatschappij steeds meer barrières opwerpt voor mensen om "anders" te zijn en op hun eigen manier een steentje bij te dragen aan de vooruitgang. Anders-zijn betekent nu meer dan vroeger dat men buiten de maatschappij komt te staan en meer als hinder wordt beschouwd dan een waardvol mens die zijn steentje bij kan dragen aan de maatschappij.

 Zouden Einstein, Abel en Nobel in de huidige omstandigheden ook gepresteerd hebben wat ze indertijd gepresteerd hebben? Of zouden ze gezien hun eigenaardigheden via een ZMOK school en het VMBO in de sociale werkplaats terecht gekomen zijn?”
Wat te doen? 
“Mensen in de directe omgeving van gezinnen met autisme zouden kunnen helpen door zich open te stellen voor de problematiek waar de gezinnen zich in begeven. Het is geen ‘gezeur’, maar een schreeuw om begrip en hulp geweest toen de ouders een beroep op u deden. Professionals zouden hun handen ineen moeten sluiten en de ouders en cliënten daarbij betrekken. Met onze gezamenlijke inzichten komen wij een stuk verder dan nu het geval is. Financieel zijn er meer middelen nodig, waarmee het Autisme Fonds de nodige onderzoeken een financiële impuls kunnen geven.

De Nederlandse Politiek dient zich bewust te zijn van de problematiek en m.b.v. instanties die betrokken zijn bij de zorg en hulpverlening, afvaardiging van ouders en cliënten een werkplan op te stellen die binnen 5 jaar gerealiseerd dient te zijn. Nu gebeurt er ook wel het een en ander om de problematiek aan de kaak te stellen, maar dat gebeurd zo versplinterd en schijnt de naamstelling van degene die het aan de kaak stelt belangrijker dan waar het werkelijk om draait. Bovendien is er zoveel veel wildgroei van particuliere ‘hulpverleners’ door de komst van de PGB dat het hoog tijd wordt voor een kwaliteitsmerk en landelijke controle van navolging van diverse regels die ook voor de particuliere hulpverleners dienen te gelden,” volgens Roely Hulshof. “Onze kinderen hebben ook het recht op zorg, goede scholing, vrije tijdsbesteding, werkgelegenheid en woonvoorzieningen. Een plek onder de zon!”
