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Voorwoord

Het Arbeidsdeskundig Kennis Centrum heeft in 2011 en 2014 studies laten uitvoeren
naar de bevorderende en belemmerende factoren die de kansen op (duurzame)
arbeidsparticipatie van mensen met een Autisme Spectrum Stoornis (ASS) beinvloe-
den. Een vervolgstap is die kennis toegankelijk maken voor de mensen met autisme,
hun directe omgeving en de betrokken professionals. Het Arbeidsdeskundig Kennis
Centrum heeft met dit aanvullende onderzoeksproject zorg willen dragen voor de
ontsluiting van de kennis.

Het doel van dit onderzoek is een bruikbaar instrument te ontwikkelen dat alle ge-
noemde actoren helpt in het proces van naar school gaan/studeren, en het zoeken,
vinden en behouden van een plek op de arbeidsmarkt. De regie ligt bij de mensen
met autisme zelf. De informatie moet helpen in het keuzeproces. Waar ben ik goed
in, waar ben ik minder goed in, wat past bij mij en vooral ook wat vind ik leuk? Het
streven is een instrument te ontwikkelen dat de gebruiker houvast geeft in het pro-
ces van maatschappelijke participatie.

In de ontwikkeling van een voor de praktijk bruikbaar instrument is het van belang
alle belanghebbenden te consulteren en mee te nemen in het ontwikkelingsproces.
Het samenstellen van een expertgroep bestaande uit alle belanghebbenden heeft
eraan bijgedragen dat er een goed afgewogen ontwerp voor het instrument ligt.
Aan de hand van de uitkomsten van gesprekken en expertgroepbijeenkomsten is
een blauwdruk opgesteld voor de ontwikkeling van het instrument en een overzicht
gemaakt van belanghebbenden en hun rol op het gebied van implementatie.

Het resultaat is een mooie blauwdruk voor een instrument voor mensen met ASS dat
hen ondersteunt in de eigen regie en zelfredzaamheid bij het vinden en behouden
van werk. Het instrument biedt ondersteuning bij het vergroten van zelfkennis en
eigen regie als het gaat om het keuzeproces in opleiding en werk. Ook biedt het
ondersteuning bij het vinden en behouden van werk in verschillende levensfasen.

Het instrument brengt de kwaliteiten en vaardigheden, maar ook de wensen,
behoeften en voorwaarden in werk in kaart. De persoon met autisme kan de
informatie hiervoor zelf aanleveren, maar de directe omgeving (ouders, partner)
en zorgprofessionals, arboprofessionals en re-integratieprofessionals kunnen dit ook
doen.

De kennis is toepasbaar gemaakt met het ontwerpen van het instrument. De bouw
van het instrument als online webtool in beheer bij de doelgroep zelf is de volgende
stap.
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Meerdere partijen hebben het resultaat van dit project omarmd en hebben samen
financieringsaanvragen ingediend voor die bouwfase. AKC financierde het schrij-

ven van deze aanvragen. Die samenwerkingspartijen zijn het AKC, de Nederlandse
Vereniging voor Autisme, de werkgroep arbeidstoeleiding van de Academische Werk-
plaats Autisme ‘Samen Doen!” en de afdeling Gezondheidswetenschappen van het
Universitair Medisch Centrum Groningen (UMCG; Toegepast GezondheidsOnderzoek
in samenwerking met Sociale Geneeskunde). Zij dienden aanvragen in bij meerdere
fondsen. Bij de publicatie van dit AKC-cahier is 50 procent van de financiering toe-
gezeqgd door Instituut Gak. Er lopen nog gesprekken met diverse andere partijen over
de financiering van de overige 50 procent.

Wij blijven ons, samen met de andere partijen, inzetten om het laatste deel van de
financiering van dit unieke zelfregie-instrument alsnog te realiseren.

Mr. M. Klompé, voorzitter bestuur AKC
Nijkerk, maart 2017



Verantwoording en opzet rapportage

Dit rapport beschrijft de ontwikkeling van een blauwdruk voor een zelfmanagement-
instrument voor normaal- tot hoogbegaafde mensen met autisme™. Het instrument
heeft tot doel om mensen met autisme ondersteuning te bieden bij het maken van
keuzes rondom opleiding, werk en het bereiken van duurzame arbeidsparticipatie.

In de afgelopen jaren is er veel veranderd voor mensen met autisme, hun directe
omgeving en de betrokken instanties. Met de overheveling van taken naar de
gemeenten (Jeugdzorg, AWBZ), de invoering van de Wet passend onderwijs en de
invoering van de Participatiewet, spreekt de overheid burgers die behoefte hebben
aan ondersteuning meer aan op hun eigen verantwoordelijkheden en eigen regie.
Als er ondersteuning nodiq is, dient dit dicht bij de burger georganiseerd te worden,
in nauwe samenwerking met de school en andere betrokkenen, zoals jeugdzorg, de
WMO-zorg en de arbeidsmarkt.

Voor mensen met autisme die willen participeren op de arbeidsmarkt is in dit project

een globale opzet (blauwdruk) van een zelfmanagement-instrument ontwikkeld.

Dit rapport bevat:

= een beknopte beschrijving van de gevolgde werkwijze;

= de uitkomsten van de verschillende bijeenkomsten met experts, die verwerkt zijn
tot een blauwdruk voor het instrument;

= een concept-vragenset.

Het doel is leerlingen en (potentiéle) werknemers of zelfstandigen met autisme een
gestructureerde en onderbouwde manier te bieden om vorm te geven aan eigen
regie en ondersteuningsbehoefte bij (arbeids)participatie. Het instrument richt zich
op de verschillende levensfasen, van schoolgaande tieners, jongeren, jongvolwas-
senen tot volwassenen. Bij de ontwikkeling van het instrument is gebruikgemaakt
van zowel wetenschappelijke kennis als van kennis en ervaring van experts uit de
praktijk. Dit project bouwt voort op twee eerdere projecten rond het thema autisme
en werk, die zijn uitgevoerd in opdracht van het AKC in 2010 en 2014"? en op eerder
onderzoek naar Wajong-ontvangers bij Gezondheidswetenschappen UMCG.

Hoofdstuk 1 geeft een algemene inleiding, uitmondend in een probleemstelling.
Daarna komen de aanleiding en het doel van het gehele project aan bod, evenals

de centrale vraagstelling, de deelvragen en de gevolgde werkwijze. Een korte be-
schrijving van de problematiek van een Autisme Spectrum Stoornis vormt eveneens
onderdeel van dit hoofdstuk. Hoofdstuk 2 gaat in op de resultaten per onderdeel van
de blauwdruk. Hoofdstuk 3 bevat de conclusies en aanbevelingen. Het rapport ein-
digt met de literatuurlijst en een bijlage met de deelnemende experts aan dit project.
Geinteresseerden kunnen de concept-vragenlijst opvragen bij de onderzoekers.

“ Waar in dit rapport ‘autisme’ staat, bedoelen we ‘Autisme Spectrum Stoornis’ (ASS). Meestal gebruiken we voor het gemak
de term ‘autisme’.
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1 Inleiding, doelstelling en werkwijze

1.1

Aanleiding voor dit
onderzoek

Met een aantal recente wetswijzigingen is er de afgelopen jaren veel veranderd voor
mensen met autisme. Met invoering van de Participatiewet in 2015 is de nadruk
komen te liggen op participeren in requlier werk in plaats van compenseren (Wajong-
uitkering of beschutte werkplek). Met de invoering van de Wet passend onderwijs
zullen kinderen met een Autisme Spectrum Stoornis (ASS) vaker in het requliere
basisonderwijs blijven. Kernelement in beide wetten is dat burgers die behoefte heb-
ben aan ondersteuning, meer aangesproken worden op hun eigen verantwoordelijk-
heden en eigen regie.

Ondanks overheidsstimulering om mensen met een beperking actief te laten parti-
ciperen op de arbeidsmarkt, blijven nog teveel kwetsbare groepen zonder werk aan
de kant staan. Voor mensen met autisme blijkt werken op de requliere arbeidsmarkt
veelal niet eenvoudiq. Uit eerder onderzoek blijkt dat zo'n 25 tot 30 procent van deze
doelgroep een betaalde baan heeft.*® Dit is veel lager dan het percentage werken-
den van de totale beroepsbevolking.

Voor het bevorderen van duurzame arbeidsparticipatie van normaal- tot hoogbegaaf-
de mensen met ASS is het van belang om een goed en reéel beeld te hebben van
hun functioneren en werkvermogen. Doordat de beperkingen vaak onzichtbaar zijn,
is dit niet altijd even eenvoudig. Dit project heeft als maatschappelijk doel om te
komen tot een betere ondersteuning in de eigen regie en zelfredzaamheid van men-
sen met autisme bij het vinden en behouden van werk door het ontwikkelen van een
zelfmanagement-instrument. Het instrument biedt ondersteuning bij het vergroten
van zelfkennis en eigen regie als het gaat om het keuzeproces in opleiding en werk.
0ok biedt het ondersteuning bij het vinden en behouden van werk in verschillende
levensfasen. Het instrument brengt de kwaliteiten en vaardigheden, maar ook de
wensen, behoeften en voorwaarden in werk in kaart. De persoon met autisme kan
de informatie hiervoor zelf aanleveren, maar de directe omgeving (ouders, partner)
en zorgprofessionals en arbobegeleiders kunnen dit ook doen.

Optimale samenwerking van mensen met autisme met hun directe omgeving
(ouders, partners) alsook betrokken professionals (leerkrachten, behandelaars,
begeleiders) lijkt een belangrijke voorwaarde om het proces van (duurzame)
instroom in passende arbeid goed te stroomlijnen. Het is dan ook van belang om
krachten uit praktijk en wetenschap te bundelen om scholen, werkgevers, UWV,
gemeenten en andere betrokkenen te voorzien van instrumenten en kennis om bij
mensen met autisme de eigen regie te versterken. Dat is de aanleiding voor het
onderzoeksproject waarvan u de resultaten vindt in dit rapport.



Wat is een Autisme Spectrum Stoornis en hoe vaak komt het voor?

Autisme Spectrum Stoornis (ASS) is de verzamelnaam voor de verschillende vormen
van autisme. De term ‘spectrum’ geeft aan dat er een grote diversiteit bestaat in

de manier waarop autisme zich uit. In de nieuwe versie van het handboek voor
psychiaters (DSM-5) is ASS de officiéle benaming voor alle vormen van autisme.”

Er zijn twee kerndomeinen van gedragingen, namelijk (1) beperkingen in de sociale
interactie en communicatie en (2) beperkte interesses en repetitief gedrag. Een
criterium dat is toegevoeqgd aan de diagnose is de prikkelverwerkingsproblematiek.
Dit is een specificatie van het kerndomein beperkte interesses en repetitief gedrag.
Prikkelverwerkingsproblematiek bij mensen met ASS is naar verwachting een van de
grootste belemmerende factoren voor het behouden van werk.28°

Ongeveer 1 procent - of zelfs meer'? - van alle mensen heeft een Autisme Spectrum
Stoornis'™™. Voor Nederland betreft dit naar schatting 190.000 mensen (aldus de
website van de Nederlandse Vereniging Autisme: www.autisme.nl). Van de mensen
met ASS is ongeveer 60 procent normaalbegaafd (met een 1Q hoger dan 80)", wat
voor Nederland 114.000 mensen zou betreffen. Bijkomend problematisch gedrag
dat vaak voorkomt bij mensen met ASS is hyperactiviteit, boosheid, agressie, angst,
fobieén, suicidaal gedrag, slaapstoornissen en depressie.'

Participatie in de samenleving is een uitdaging

De maatschappelijke participatie, scholing en arbeid van mensen met ASS is heel
laag vergeleken met de rest van de beroepsbevolking. Het doorlopen van de mid-
delbare school, een vervolgopleiding en vervolgens de transitie naar duurzame
arbeidsparticipatie is voor deze groep niet gemakkelijk.">'® Ook op latere leeftijd komt
uitval veel voor, onder andere door toegenomen arbeidsdruk bij reorganisaties. Uit
een enquéte onder leden van de Nederlandse Vereniging voor Autisme (Nederlands
Autisme Register, 2015) blijkt dat maar een derde van de jongeren met ASS requlier
voortgezet onderwijs volgt."”” Twee derde van de respondenten is voortijdig gestopt
met een opleiding op mbo- of hbo-niveau. Jongeren komen beperkt duurzaam

aan het werk door combinaties van problemen, zoals emotionele en gedrags-
problemen.2'®' In 2013 had twee derde van de nieuwe instromers in de Wajong

een ontwikkelingsstoornis. Verzekeringsartsen blijken de arbeidsmogelijkheden van
jongeren met een Wajong-uitkering en psychische problemen laag in te schatten.
Hebben jongeren diverse stoornissen tegelijkertijd (comorbide diagnoses), dan is
deze inschatting nog lager.* Uit meerdere bronnen blijkt dat maar zo'n 25 tot 30 pro-
cent van mensen met ASS boven de achttien jaar inkomen uit arbeid als belangrijkste
inkomensbron heeft, 172073 terwijl dat percentage voor de totale beroepsbevolking op
meer dan 93 procent ligt (CBS 2016).

Gevolgen van veranderde wetgeving en arbeidsmarkt

Voorheen kwamen mensen met autisme vaak in aanmerking voor een Wajong-
uitkering of een beschutte werkplek (WSW). Door veranderde regelgeving hebben 7ij
nu vaak geen recht meer op een Wajong-uitkering. Daardoor vallen ze veelal onder
verantwoordelijkheid van de gemeente, die hen ondersteunt bij het vinden van werk.
Voor gemeenten is dit een nieuwe kwetsbare doelgroep. Gemeenten zetten daarom
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interventies in - al dan niet in samenwerking met UWV, Sociale Dienst, GGZ en scho-
len - om deze mensen zo efficiént mogelijk te ondersteunen bij het realiseren van
duurzame arbeidsparticipatie. Er zijn echter weinig bewezen effectieve interventies
specifiek voor deze doelgroep.**?> Daar komt bij dat deze groep meestal te maken
heeft met een combinatie van problemen, zoals emotionele en gedragsproblemen,
leerachterstanden, chronische gezondheidsproblemen en gezinsproblemen zoals
echtscheiding of schulden.?

Tegelijkertijd verandert de arbeidsmarkt. De afgelopen decennia is de aard van het
werk sterk veranderd. Werkte in het midden van de vorige eeuw ongeveer 80 pro-
cent van de Nederlanders in een industriéle of agrarische setting, met vooral fysieke
belasting, nu werkt eenzelfde percentage in de dienstensector met vaak voorname-
lijk psychomentale belasting en voortdurende veranderingen door technologische
ontwikkelingen.”” Voor het overgrote deel van de werknemers heeft het werk dat
grotendeels was voorgeprogrammeerd binnen een strak gerequleerd productieproces
plaatsgemaakt voor werk waarbij het product voor een belangrijk deel in de inter-
actie met klanten ontstaat. Deze ontwikkelingen in het werk voltrekken zich parallel
aan ontwikkelingen in de maatschappij, waarin mensen steeds autonomer worden
en geacht worden eigen verantwoordelijkheid te nemen voor hun leven. Veerkracht,
zelfkennis en eigen regie is op de huidige arbeidsmarkt meer dan ooit essentieel.
Mensen met autisme hebben hier vaak moeite mee, omdat deze eisen niet goed
aansluiten bij de gedragingen die ASS kenmerken, namelijk beperkingen in de sociale
interactie en communicatie en beperkte interesses en repetitief gedrag (zie 1.1.1).

Passend werk voor mensen met autisme vraagt om werk dat en een werkomgeving
die rekening houdt met hun beperkingen en behoeften. Om hieraan tegemoet te
komen, is het van groot belang om in de eerste plaats een helder beeld te hebben
van de mogelijkheden, beperkingen en behoeften van mensen met autisme.

Implementatie van wetenschappelijke kennis

In eerdere studies op gebied van autisme en werk gefinancierd door UWV en het
Arbeidsdeskundig Kennis Centrum (AKC) hebben we bevorderende en belemmerende
factoren in kaart gebracht die de kansen op (duurzame) arbeidsparticipatie beinvloe-
den." Het betreft een veelheid aan factoren, zowel gezondheidsgerelateerde factoren
als persoonlijke en externe factoren. Een aantal van deze factoren zijn beinvloedbaar
en leveren mogelijkheden voor gerichte interventies. Andere zijn niet beinvioedbaar,
maar kunnen wel een rol spelen bij vroeg-diagnostisering en profilering.

Een belangrijke vervolgstap is om de verkregen kennis toegankelijk te maken voor de
praktijk, zowel voor de doelgroep (mensen met autisme) en hun directe omgeving als
voor betrokken professionals. Implementatie van kennis is echter geen vanzelfspre-
kendheid, zelfs niet als de kennis duidelijk meerwaarde heeft boven de huidige prak-
tijk. Implementatie is vaak een complex proces, dat nog maar gedeeltelijk verklaard
en beinvloed kan worden.?® Het Arbeidsdeskundig Kennis Centrum heeft met aanvul-
lende financiering hiervoor zorg willen dragen en onderliggend project gefinancierd.
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Doel- en vraagstellingen
van het onderzoek

13

Werkwijze

Het doel van het project is om tegemoet te komen aan de behoeften van verschil-
lende partijen om een instrument te ontwikkelen dat relevante informatie verzamelt
over de factoren die arbeidsparticipatie van mensen met autisme voorspellen.

Het doel van dit onderzoek is de ontwikkeling van een bruikbaar instrument dat

mensen met autisme, hun naasten, (werk)begeleiders en werkgevers helpt in

het proces van naar school gaan/studeren, het zoeken, vinden en behouden van

een plek op de arbeidsmarkt. De regie over het instrument ligt bij de mensen met

autisme zelf. De informatie moet helpen bij:

= het keuzeproces (waar ben ik goed in, waar ben ik minder goed in, wat past bij
mij en vooral ook wat vind ik leuk);

= het zetten van stappen richting opleiding en arbeid (een routekaart en een check-
list voor een intake- of sollicitatiegesprek);

= begeleiding/behandeling;

= ondersteuning op de opleiding of de werkplek (wat zijn bijvoorbeeld aandachts-
punten voor de inrichting van de werkplek).

Het instrument geeft de gebruiker houvast in het proces van maatschappelijke parti-
cipatie en neemt daarbij de hele context mee.

Vraagstellingen in dit project zijn:

1 Met welke instanties of organisaties krijgen mensen met autisme te maken op
welke tijdstippen in hun levensloop; hoe ziet de ‘routekaart” eruit?

2 Een zelfmanagement-instrument rondom opleiding en werk: waar is behoefte aan
en wat kunnen we leren van bestaande instrumenten?

3 Aan welke voorwaarden moet het instrument voldoen zodat het gebruiksvrien-
delijk is en geaccepteerd zal worden door de doelgroep?

4 Welke inhoud moet het instrument krijgen, uitgaande van het ICF-model en eer-
der onderzoek naar belemmerende en bevorderende factoren voor participeren
met autisme?

5 Welke vorm moet het instrument krijgen (inclusief technische uitgangspunten) en
hoe moet de output eruit zien?

6 Op welke (transitie)ymomenten kan het instrument gebruikt worden?

7 Hoe zorgen we dat het instrument gebruikt gaat worden (acceptatie, bekend-
heid)?

De wens van de betrokken experts uit wetenschap en praktijk is de ontwikkeling van
een voor de praktijk bruikbaar zelfmanagement-instrument. Adapted Intervention
Mapping (AIM) is een geschikte methode om samen met de doelgroep praktische
interventies te ontwikkelen, die voldoen aan de behoeftes van mensen die ermee
moeten werken.?” 0Omdat we vanaf het begin van dit project aandacht hebben voor
de uiteindelijke implementatie van het instrument, nemen we ook het implemen-
tatiemodel van Wensing en Grol mee.* In grote lijnen hebben we de volgende stap-
pen doorlopen:
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1 Vaststellen van het probleem: in de eerste maanden van het project zijn alle
resultaten van de voorafgaande projecten en de recente inzichten uit de literatuur
en verschillende aanpakken voor re-integratie bij elkaar gebracht. De conclusie
was toen dat er bij de doelgroep behoefte is aan een instrument dat ze zelf kun-
nen gebruiken in het proces van (re-)integratie in werk.

2 Vaststellen wat er ontwikkeld moet worden en welk doel het heeft: in de
bijeenkomsten van de expertgroep zijn we daar op doorgegaan.

3 Ontwikkelen van een methodiek: gaandeweg hebben de onderzoekers met de
resultaten van stap 1 en 2 een blauwdruk voor het instrument en een concrete
vragenset ontwikkeld.

4 Testen op bruikbaarheid: in dit project heeft zich dat beperkt tot een eerste
evaluatie. De echte bruikbaarheidstesten zijn pas mogelijk als het instrument
daadwerkelijk ontwikkeld is.

5 Integratie in routines en continue evaluatie: voor de implementatie van het
product zijn de belangrijkste belanghebbenden in kaart gebracht en is er een
voorstel gedaan voor doorontwikkeling van het instrument.

Literatuuronderzoek

De resultaten uit de voorgaande AKC-projecten vormden het uitgangspunt voor
verder literatuuronderzoek. Er is verder gezocht naar interventies voor re-integratie
van mensen met autisme en vooral gekeken naar bruikbare vragenlijsten. Er is
relevante literatuur gezocht via academische groepen, landelijke kennisinstellingen
en de verschillende kennisnetwerken, waaronder het eigen netwerk en het netwerk
van de betrokken experts. Verder is gezocht naar onderzoeksartikelen die in Neder-
landse, niet peer-reviewed tijdschriften zijn gepubliceerd en naar recent uitgevoerde
meta-analyses en reviews. Daarnaast is systematisch gezocht in databases als
MEDLINE, Embase, ERIC, PsychInfo, SOCindex, Web of Knowledge en de databases van
de Campbell Collaboration en de Cochrane Collaboration. Ook is er gebruikgemaakt
van de kennis en ervaring van de werkgroep arbeidstoeleiding van de Academische
Werkplaats Autisme ‘Samen Doen!’.

Expertgroepbijeenkomsten

In de ontwikkeling van een voor de praktijk bruikbaar instrument is het van belang
alle belanghebbenden te consulteren en mee te nemen in het ontwikkelingsproces.*
Daarom is ervoor gekozen om een expertgroep samen te stellen. Deze groep bestaat
uit de volgende belanghebbenden (zie de bijlage):

= ervaringsdeskundigen;

= belangenvereniging;

= Dberoepsvereniging;

= verzekeringsartsen/arbeidsdeskundigen (zowel zelfstandig als werkzaam bij UWV);
= GGZ
= gemeentes;

= DIVOSA - vereniging voor leidinggevenden in het sociaal domein;
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= wetenschappers uit relevante onderzoeksgebieden;
= detacheringsbureau voor de doelgroep;

= onderwijs;

= begeleidingsbureau voor mensen met autisme.

Deze experts werden in totaal voor drie bijeenkomsten uitgenodigd. Tijdens deze
bijeenkomsten hebben de onderzoekers hun een serie vragen voorgelegd. Op basis
van de uitkomsten werden de volgende thema'’s in kaart gebracht en een concept-
instrument ontwikkeld.

Bijeenkomst 1

Tijdens de eerste bijeenkomst stond het vaststellen van een routekaart naar parti-
cipatie centraal. Ook bekeken we welke behoeftes er zijn met betrekking tot het te
ontwikkelen instrument. Naar aanleiding hiervan kwamen de volgende onderwerpen
aan de orde:

= Waar komen mensen met autisme in beeld?

= Met welke instanties of organisaties krijgen mensen met autisme te maken?

= Hoe ziet de dagelijkse context van mensen met autisme eruit?

= Wat zijn de eerste ideeén over het te ontwikkelen instrument?

Bijeenkomst 2

Tijdens de tweede bijeenkomst stond, samen met de inhoud, het vaststellen van de
voorwaarden centraal waaraan een goed instrument moet voldoen. Op basis daarvan
kwamen de volgende onderwerpen aan de orde:

= Welke vorm moet het instrument krijgen?

= Welke inhoud moet het instrument krijgen?

Bijeenkomst 3

Tijdens de derde bijeenkomst stond het vaststellen van de output, de vorm en het
gebruik en de verspreiding van het instrument centraal. Naar aanleiding hiervan
kwamen de volgende onderwerpen aan de orde:

= Hoe moet de output van het instrument eruitzien?

= Op welke momenten kan het instrument gebruikt worden?

= Hoe zorgen we dat het instrument gebruikt gaat worden?

= Hoe verspreiden we het instrument en welke mogelijke partners zijn daarvoor nuttig?

Individuele experts

Naast de expertgroep zijn de leden van de werkgroep arbeid van de Academische
Werkplaats Autisme ‘Samen Doen!” benaderd. Zij hebben input en feedback gegeven
aan de hand van bovenstaande onderwerpen.

Testen inhoud ontwikkelde instrument

De informatie die werd verzameld in het literatuuronderzoek, de expertgroepbijeen-
komsten en bij de individuele experts is de basis voor de blauwdruk en inhoud van
het instrument. Om te pilot-testen op inhoud hebben de onderzoekers de expert-
groepleden en overige individuele experts nogmaals geraadpleegd. Aan de hand van
hun feedback is de voorlopig definitieve inhoud vastgesteld.
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2 Resultaten

2.1
Routekaart naar De eerste deelvraag is: ‘Met welke instanties of organisaties kriigen mensen
participatie met autisme te maken op welke tijdstippen in hun levensloop; hoe ziet de

‘routekaart’ er uit?’

Mensen met ASS krijgen gedurende hun leven met een grote hoeveelheid verschil-

lende organisaties en instanties te maken. Figuur 1 brengt schematisch in kaart

welke organisaties en instanties dit kunnen zijn. Niet iedereen komt met elke organi-

satie en instantie in aanraking, maar de mogelijkheden zijn aanwezig.

De routekaart is opgesteld op basis van een aantal stappen:

1 Op basis van eigen ervaring en literatuuronderzoek is een eerste versie van de
routekaart opgesteld.

2 Deze eerste versie is voorgelegd tijdens de eerste expertgroepbijeenkomst en aan
individuele experts.

3 Aan de hand van de feedback van de experts is een tweede versie van de route-
kaart opgesteld.

4 De tweede versie van de routekaart is nogmaals voorgelegd aan dezelfde perso-

nen en er is weer om feedback gevraagd.
5 Aan de hand van deze feedback is de definitieve versie van de routekaart vast-
gesteld; zie figuur 1.

UWV (Wajong-uitkering oud/nieuw, WIA, overige uitkeringen)

Gemeente (bijstand, PGB, begeleiding i.v.m. doelgroepenregister, wijkteams)

Leerplichtambtenaar Overige hulp (zorgverzekeraar, DUO, opleiders, werkgeversverbanden, detacheringsbureau, jobcoach)

ONDERWIJS Geen uitkerings-/re-integratie-/scholings-/PGB-hulp

Voortgezet onderwijs, zowel requlier
als speciaal onderwijs

Opleidin —> Werk

Leerplichtig, maar thuis door P 9

het ontbreken van Werk

Sociale werkplaats
een passende school

Sociale werkplaats Vrijwilligerswerk
Niet meer leerplichtig,

maar geen startkwalificatie Vrijwilligerswerk

Woonvorm (thuis bij ouders, begeleid, etc.)

Figuur 1 Routekaart naar participatie van mensen met een Autisme Spectrum Stoornis
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2.2
Waar is behoefte aan? De tweede deelvraag is: ‘Een zelfmanagement-instrument rondom opleiding

en werk: waar is behoefte aan en wat kunnen we leren van bestaande instru-
menten?’

Het doel van het project is het ontwikkelen van een zelfmanagement-instrument, ge-
schikt voor normaal- tot hoogbegaafde mensen met ASS. Met dit instrument moeten
zij onder andere kunnen leren van ervaringen (op school, stages, werkplek) om te
leren kiezen en begrijpen welke mogelijke rollen zij kunnen en willen aannemen op
de arbeidsmarkt (het vormen van een arbeidsidentiteit). Het instrument moet ook in
kaart brengen aan welke voorwaarden hun werk en werkplek moet voldoen om zo
optimaal mogelijk te kunnen functioneren. Uit literatuuronderzoek en de expertgroep-
bijeenkomsten is gebleken dat hiervoor al een aantal instrumenten of methodes
beschikbaar zijn. Dit zijn onder andere:

‘Wat werkt...” - Auris": een praktisch hulpmiddel voor volwassenen met autisme
en hun omgeving om behoeftes en capaciteiten rondom werk in kaart te brengen.
Het instrument is beschikbaar als digitaal portfolio of persoonlijke werkmap. Ook
kunnen mensen met ASS en professionals een training volgen in het gebruik van het
instrument. Aan het gebruik van het instrument zijn jaarlijkse kosten verbonden.

Digitaal portfolio - Leo Kannerhuis?: een online persoonlijk profiel, bestaande uit
vragenlijsten met open en gesloten vragen. Ook kunnen gebruikers bijvoorbeeld
diploma’s uploaden en teksten, foto’s en filmpjes toevoegen. Het profiel is een per-
soonlijke groeiportfolio die een loopbaan lang meegaat. Nadat het ontwikkeld is,

is er geen financiering gevonden voor doorontwikkeling. Hierdoor heeft dit project
geen vervolg gekregen.

AKC - Werkscan?335; een instrument waarmee werkenden - mensen met werker-
varing in een requliere baan - inzicht krijgen in de balans tussen de eisen die hun
(toekomstige) baan aan hen stelt en hun (toekomstige) belastbaarheid. Een vragen-
lijst gecombineerd met een of meer gesprekken met een professional, zijn bewezen
effectief gebleken in het verbeteren van het werkvermogen van de werkende. Dit
instrument is ontwikkeld voor de beroepsbevolking in zijn algemeenheid.

AKC - Scan werkvermogen werkzoekenden¢: een instrument waarmee werkzoe-
kenden - mensen zonder werkervaring - inzicht krijgen in hun actuele situatie met
betrekking tot het betreden van de arbeidsmarkt. Wat zijn de belemmerende en be-
vorderende factoren die invioed hebben op die betreding? De scan geeft richting aan
het zoekgedrag naar een nieuwe baan en zet aan tot het zelfstandig of met onder-
steuning opvolgen van de actiepunten die uit de scan naar voren komen. Dit instru-
ment is ontwikkeld voor de werkzoekende beroepsbevolking in zijn algemeenheid.

Supported employment?”: een re-integratiemethode die wetenschappelijk effectief
gebleken is, ook voor mensen met ASS.**3* Aan de hand van vocational profiling stel-
len de persoon met ASS en een therapeut/begeleider een plan van aanpak op, met
als doel om een passende werkplek te vinden.
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Individual placement and support®: een methode die een variant is op Supported
employment. Het verschil is dat IPS eerst werkt aan plaatsing in werk en daarna aan
scholing. Ook deze methode, die ontwikkeld is voor mensen met psychische aandoe-
ningen, is wetenschappelijk effectief gebleken. De methode richt zich op het snel
vinden en plaatsen van mensen in betaald werk. Als dit is gelukt, is verduurzaming
van de plaatsing de volgende stap. Bij plaatsing biedt een IPS-trajectcoach langdurige
begeleiding. De coach leidt als verbinder het team van betrokken hulpverleners. Deze
integrale aanpak is een belangrijke succesfactor van deze methode.

KIRA-methodiek*': een methode die zich richt op het inventariseren van de capaci-
teiten van de persoon met ASS. Daarnaast neemt deze methode alle factoren uit het
leven van de persoon mee die van invloed kunnen zijn op de hulpvraag, zoals stres-
soren en motivatieproblemen. Deze methode levert een individueel profiel op, dat als
basis dient voor de begeleiding naar (vrijwilligers)werk. Er is onvoldoende onderzoek
gedaan naar deze methode om uitspraken te doen over de effectiviteit.

Prima arbeidstoeleiding (Yulius)*2: een gespecialiseerd bureau van GGZ-instelling
Yulius, dat zich richt op jobcoaching, re-integratie en rehabilitatie, onder andere van
mensen met autisme. Begeleiding naar de arbeidsmarkt staat centraal, vanuit het
perspectief van de kwaliteiten die iemand heeft. Hierbij maakt Yulius een werk-
nemersprofiel dat dient als uitgangspunt voor matching, jobfinding en coaching.

In dit profiel zijn onderdelen van KIRA en IPS geintegreerd.

Methodiek JASS (jobcoaching voor mensen met ASS)*: een methode die de
obstakels in kaart brengt die mensen met ASS tegenkomen in hun werk en hen leert
ermee om te gaan. USG Restart gebruikt deze methode, die alleen beschikbaar is
voor cliénten van deze organisatie.

Participatiegericht interview (PGI)*: een semi-gestructureerde gespreksmethode
om gegevens te verzamelen die relevant zijn voor een participatieadvies bij mensen
met beperkingen die het gevolg zijn van ziekte of gebrek. Doel is om gegevens te
verzamelen zodat niet alleen een advies geven kan worden over de mogelijkheden
om te participeren, maar ook om factoren te traceren die participatie in arbeid of

in de maatschappij in de weg staan. Drie domeinen worden in kaart gebracht: de
mogelijkheden van de cliént, de al aanwezige belasting en de motivatie. De training
wordt aangeboden aan verzekeringsartsen, arbeidsdeskundigen en klantmanagers
van de gemeente. Er zijn diverse studies verschenen naar betrouwbaarheid en validi-
teit van deze methode.”>*

Behalve dat een deel van deze instrumenten niet specifiek ontwikkeld zijn voor

mensen met autisme, zijn er nog een aantal aandachtspunten bij het gebruik van

deze instrumenten:

= Naar de effectiviteit van de meeste van deze instrumenten is geen wetenschap-
pelijk onderzoek gedaan. Is er wel onderzoek beschikbaar, dan blijkt hieruit dat de
instrumenten in veel gevallen niet of zwak effectief zijn. Dit hindert de algemene
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acceptatie en daarmee het gebruik. Alleen supported employment is effectief
gebleken voor mensen met autisme.

Het instrument is vaak alleen beschikbaar voor mensen die een behandeling
volgen bij een bepaalde instelling die dat specifieke instrument aanbiedt.

Het instrument is alleen te gebruiken onder begeleiding van een behandelaar,
jobcoach, arbeidsdeskundige of overige professionals.

Er zijn kosten verbonden aan het gebruik van het instrument.

Na de ontwikkeling en ingebruikname wordt het instrument niet up-to-date ge-
houden door bijvoorbeeld een gebrek aan financiering. Hierdoor is het minder of
niet bruikbaar.

Het instrument beperkt zich in meer of mindere mate tot het onderwerp werk.
Eris geen of weinig aandacht voor de rest van iemands leven en sociale context.

Op basis hiervan is besloten dat het wenselijk is om een nieuw instrument te ontwik-

kelen, specifiek voor mensen met autisme. Dit instrument richt zich op alle levens-
gebieden met als hoofdonderwerp werk. Bij de ontwikkeling van dit instrument moet
rekening gehouden worden met de succesfactoren uit de al bestaande instrumen-

ten, zoals de onderdelen van Supported Employment, de outputmogelijkheden, de

achtergrondinformatie over autisme en over autisme en werk, de aanbevelingen

over het waarborgen van privacy uit de Werkscan en het stimuleren van de eigen

verantwoordelijkheid uit de Scan werkvermogen werkzoekenden. Daarnaast moet

het instrument voldoen aan een aantal nog niet vervulde behoeftes:

Het instrument moet helpen bij het ontwikkelen van een arbeidsidentiteit. Het
vormen van een arbeidsidentiteit is een doorlopend proces waarbij een persoon
door reflectie op situaties en gebeurtenissen en zijn rol daarin over zichzelf leert.
Wat past bij je, waar ben je goed in, wat zijn je aandachtspunten en wat heb je
nodig om optimaal te functioneren? Voor mensen met autisme is dit een aan-
dachtsgebied waarbij ondersteuning gewenst is.

Het instrument moet kosteloos en vrij beschikbaar zijn voor iedereen.

In het gebruik van het instrument staat de eigen regie van de persoon met ASS
voorop. Diegene moet zelf het beheer hebben over het instrument. Hij is de
eigenaar van alle informatie en bepaalt wat daarmee gebeurt (dit is ook wense-
lijk met het oog op de privacy). Hij moet het instrument desgewenst individueel
zonder begeleiding kunnen gebruiken.

Het instrument moet een levensloopbenadering hebben, dus geschikt zijn om een
leven lang mee te gaan vanaf de middelbare school.

Het instrument moet een persoonlijk profiel opleveren waar onder andere ge-
makkelijk uit af te leiden valt wat iemand kan, wat iemands wensen zijn, welke
ondersteuningsbehoefte hij heeft en waar hij zich gemakkelijk zelfstandig mee
kan profileren op de arbeidsmarkt.

Het instrument moet aansluiten bij de informatiebehoefte van de werkgever en
andere betrokkenen.
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Voorwaarden

232

De derde deelvraag is: “Aan welke voorwaarden moet het instrument voldoen
zodat het gebruiksvriendelijk is en geaccepteerd zal worden door de doelgroep?”

Naast bovengenoemde behoeftes is het de bedoeling dat het instrument gebruiks-
vriendelijk is en dat de doelgroep het accepteert. Daarvoor moet het instrument aan
een aantal voorwaarden voldoen. Deze paragraaf beschrijft deze voorwaarden aan de
hand van drie thema'’s:

1 duidelijkheid van het doel van het instrument;

2 aandachtspunten voor het gebruik van het instrument;

3 gebruiksvriendelijkheid van het instrument.

Het instrument dat in dit project ontwikkeld wordt, moet een goede wetenschap-
pelijke basis hebben, algemeen geaccepteerd worden en gebruiksvriendelijk en toe-
gankelijk zijn. Met de toekomstige gebruikers en betrokkenen is uitgebreid gesproken
over de voorwaarden waaraan het instrument moet voldoen om deze doelen te
bereiken.

Duidelijkheid van het doel van het instrument

Een voorwaarde voor acceptatie en gebruik van het instrument is dat het duidelijk is

welke doelen het instrument heeft. Hoofddoel van het instrument is ondersteuning

bieden bij:

= het vergroten van zelfkennis en eigen regie als het gaat om het keuzeproces in
opleiding en werk;

= het zichzelf ‘aanbieden’ op de arbeidsmarkt;

= het vinden en behouden van werk.

Hierbij is zelfmanagement een kernbegrip. Het instrument geeft de gebruiker de
mogelijkheid in kaart te brengen wat hij nodig heeft om zijn ambities te vervullen en
te kunnen functioneren in de maatschappij. Het instrument dient als raamwerk voor
de keuzes die in het leven gemaakt worden. Het helpt de gebruiker bij het uitzoeken
van zijn sterke en zwakke punten, waar hij goed op zijn plek zou zijn, waar hij bljj
van wordt en aan welke voorwaarden zijn omgeving of situatie moet voldoen om dit
te bereiken. Het instrument heeft een hoofdzakelijk positieve insteek en richt zich op
capaciteiten en mogelijkheden.

Aandachtspunten voor het gebruik van het instrument

Belasting voor de gebruiker

Voor de gebruiksvriendelijkheid van het instrument is het van groot belang dat de
gebruiker niet overvraagd wordt, zo blijkt uit onderzoek. Ervaringsdeskundigen geven
aan dat het een opgave kan zijn om een instrument als dit te gebruiken. Duidelijk
moet zijn wat het doel van het instrument is en wat de gebruiker eraan heeft. Het
instrument moet duidelijk levensloopbestendig zijn, in verschillende situaties toe-
pasbaar zijn en de gebruiker uitleggen dat hij niet alle velden in één keer hoeft in te
vullen. Zo is de belasting voor de gebruiker zo laag mogelijk.



Levensloopbestendigheid

Het instrument moet geschikt zijn voor gebruik gedurende de hele levensloop. Vanaf
het moment waarop de gebruiker op de middelbare school begint tot het moment
dat hij met pensioen gaat én daarna, moet het instrument bruikbaar zijn. Tijdens
belangrijke gebeurtenissen en transitiemomenten helpt het instrument bij het maken
van keuzes en het inschakelen van adequate hulp. Verdere toelichting op de inhoud
van de transitiemomenten en -gebeurtenissen volgt in paragraaf 2.6.

Informatieverzameling en -verstrekking

Welke informatie moet het instrument beschikbaar stellen voor welk moment en
voor welke persoon? De gebruiker hoeft niet altijd alle informatie te delen. Om

te voorkomen dat hij teveel informatie deelt, moet het instrument de gebruiker
instructies geven over wanneer welke informatie relevant is om te delen. Bovendien
moet duidelijk zijn dat de gebruiker de vragen eerlijk moet invullen, maar dat hij het
antwoord ook open kan laten. Het is van belang eerlijk te zijn omdat de gebruiker
dan het meeste baat heeft bij het gebruik van het instrument.

Sociale context

Het sociale systeem van de gebruiker van het instrument is erg belangrijk. Mensen
in de sociale context van deze persoon kunnen niet alleen helpen bij het gebruik en
het beantwoorden van de vragen, zij kunnen ook behulpzaam zijn bij het reflecteren
op de uitkomsten van de vragen. Daarom is aandacht voor de sociale context van
de gebruiker heel belangrijk. Een netwerkanalyse of een ecogram kan bepalen wie
belangrijke personen zijn in het sociale systeem van de gebruiker. Deze optie moet
ingebouwd worden in het instrument. Z0'n netwerkanalyse of ecogram kan helpen
bepalen wie de persoon met ASS kan helpen met het gebruik van het instrument en
het beantwoorden van de vragen, zodat zij toegangsrechten kunnen krijgen.

Acceptatie door professionals

Om bruikbaar te zijn, moeten niet alleen de gebruikers met ASS het instrument
omarmen, maar ook de professionals die ermee te maken krijgen. Denk hierbij aan
schoolbegeleiders, werkgevers, jobcoaches, arbeidsdeskundigen, klantmanagers

van gemeentes, leerkrachten, GGZ-behandelaren en professionals bij UWV. Als deze
belanghebbenden niet achter het instrument staan en bereid zijn het instrument te
gebruiken, heeft het voor de persoon met ASS weinig zin om het instrument toe te
passen in het contact met deze professionals. In paragraaf 2.7.3 staat een overzicht
van belanghebbenden die een belangrijke rol hebben in het acceptatieproces van het
instrument.

Gebruiksvriendelijkheid van het instrument

Instructies over het gebruik

Bij het instrument moet een zeer duidelijke handleiding beschikbaar zijn. In deze
handleiding staat hoe het instrument technisch werkt, hoe het gebruikt kan worden,
wat het nut van het instrument is en welke positieve effecten het gebruik van het
instrument kan hebben. Per onderdeel wordt aangegeven met wie de gebruiker het
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2.4

Inhoud (concepten)

onderdeel kan invullen, mocht daar hulp bij nodig zijn. Bovendien moet volkomen
duidelijk zijn dat de gebruiker niet verplicht is de vragen te beantwoorden. Wil hij
bepaalde informatie liever niet delen, dan mag dat uiteraard. De gebruiker beheert
‘my data’.

Wat de beste manier van instrueren is, verschilt per persoon. Daarom is het aan te
bevelen de handleiding in verschillende vormen aan te bieden. Dit kan met een on-
line tekst, maar ook met een digitale begeleider. Zo'n begeleider kan naar voorbeeld
van 'HARRIE" (Hulpvaardig, Alert, Realistisch, Rustig, Instruerend en Eerlijk) in een
kort filmpje uitleg geven over bovengenoemde punten (zie www.ikbenharrie.nl). Een
dergelijke visuele boodschap is vaak duidelijker.

0ok wordt aangeraden praktijkvoorbeelden op te nemen in het instrument. Als men-
sen beter weten hoe ze een vraag moeten interpreteren, kiezen ze er sneller voor
antwoord te geven en is het antwoord vaker betrouwbaar en valide. Deze praktijk-
voorbeelden kunnen net als de handleiding op verschillende manieren (geschreven,
gesproken, op beeld) gegeven worden.

Instrument versus praktijk

Zorg voor een duidelijke vertaling van de input uit het instrument naar de praktijk.
Hoe kan alle informatie die de gebruiker invoert in het instrument meer inzicht geven
in zijn capaciteiten? En hoe is dat te vertalen naar mogelijke soorten werk, werkplek-
ken en werkomstandigheden? Laat dit zien in een voorbeeld.

Om aan het instrument een extra waarde toe te voegen, wordt aanbevolen te kijken
naar bestaande instrumenten, apps en vragenlijsten, bijvoorbeeld Aut-There
(https://aut-there.nl), het Nederlands Autisme register (NAR), SMBA (sociaal-medi-
sche beoordeling arbeidsvermogen UWV) of een loonwaardebepaling. Aangezien de
integratie van instrumenten de werklast beperkt, maakt dit het instrument aantrek-
kelijker voor zowel professionals als mensen met ASS.

Complexiteit

Houd rekening met de capaciteiten die iemand heeft. Het instrument gaat uit van een
grote mate van zelfredzaamheid van de gebruiker. Om onnodige verwarring bij de ge-
bruiker te voorkomen, moet het gebruik van het instrument zo duidelijk en simpel mo-
gelijk zijn. Hierdoor kan het instrument gemakkelijker en duurzamer gebruikt worden.

De vierde deelvraag is: ‘Welke inhoud moet het instrument krijgen, uitgaande
van het ICF-model en eerder onderzoek naar belemmerende en bevorderende
factoren voor participeren met autisme?’

Achtergrond vragenset

ICF-model
De vragenset die voor het instrument ontwikkeld is, moet de gebruiker en zijn om-
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geving de kennis geven die nodig is in het proces van naar school gaan/studeren en
het zoeken, vinden en behouden van een plek op de arbeidsmarkt. Aan de hand van
de uitkomsten van de vragenset moet de gebruiker inzicht krijgen in wat hij kan, wat
hij wil en wat hij nodig heeft om dit te bereiken.

De twee AKC-onderzoeken die aan dit project voorafgingen, gebruikten de Inter-
national Classification of Function, Disability and Health (ICF)* als theoretisch raam-
werk voor het classificeren van de verschillende aspecten van het dagelijks menselijk
functioneren die gerelateerd kunnen zijn aan gezondheidsproblemen.

Figuur 2 Schematische weergave ICF-model

De hoofdcategorieén binnen de ICF dekken alle relevante levensgebieden van een
mens en geven richting bij het structureel in kaart brengen van iemands mogelijk-
heden, capaciteiten en ondersteuningsbehoefte.

Het AKC-onderzoek Participeren met een Autisme Spectrum Stoornis van Brouwer

e.a.”” analyseerde de belemmerende en bevorderende factoren voor duurzame

arbeidsparticipatie van mensen met ASS en een 1Q > 80. Het ICF-model diende hierbij

als basis. De belangrijkste conclusie was dat zowel factoren die samenhangen met

iemands gezondheidstoestand als factoren die persoons- en contextgebonden zijn,

van invloed zijn op duurzame arbeidsparticipatie. Voorbeelden van factoren die een

positieve invloed hebben op duurzame arbeidsparticipatie zijn:

= geen slaap- en prikkelverwerkingsproblemen;

= begeleiding bij het vinden/behouden van werk;

= een prettige school-/werkomgeving en school-/werkplezier;

= beqrip voor de beperkingen op de werkvloer/op school;

= Inzicht in eigen competenties (wat kan ik wel/niet?);

= mogelijkheden om de opleiding of het werk aan te passen aan iemands wensen
en capaciteiten;

= steun van familie en vrienden/sociale context.

Een deel van deze factoren zijn te beinvioeden en een deel niet.
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Het is aangetoond dat deze en andere factoren voor mensen met ASS voorspellende
waarde hebben met betrekking tot duurzame arbeidsparticipatie. Daarom worden
deze meegenomen als constructen in de vragenset.

Een andere aanleiding voor de keuze voor een vragenset die alle levensgebieden
omvat, is het belang van balans in het leven van iemand met autisme. De balans
tussen alle levensgebieden en activiteiten is bepalend voor de kwaliteit van zijn
bestaan. Door prikkelverwerkingsproblemen® en het feit dat het stressniveau van
personen met autisme significant hoger ligt dan bij mensen zonder autisme,>"*” is in
balans blijven moeilijker maar tegelijkertijd van groter belang. Voor goede ondersteu-
ning in het proces richting duurzame arbeidsparticipatie is het daarom van belang de
andere levensgebieden in kaart te brengen, zoals hobby’s, woonsituatie en sociale
context.

Vragenlijsten

Er bestaan al een aantal meetinstrumenten om een deel van de informatie te ver-
zamelen die nodig is om de gebruiker inzicht te geven in wat hij kan, wat hij wil en
wat hij nodig heeft om dat te bereiken. Dit zijn onder andere de volgende instrumen-
ten:

Vragenlijst uit het AKC-project ‘Participeren met een Autisme Spectrum Stoornis’

Het AKC-project ‘Participeren met een Autisme Spectrum Stoornis” gebruikte in een
deelonderzoek een set vragenlijsten om succes- en faalfactoren in kaart te brengen
van arbeidsparticipatie van Wajongers met autisme. Hierbij is, uitgaande van het ICF-
model, onder andere gebruikgemaakt van:

= Persoonskenmerken
Sociodemografische achtergrond (leeftijd, geslacht, hoogst genoten opleiding,
woonplaats, gegevens over diagnose, begeleiding, behandeling).
Ziekte-Cognitie-Lijst. De ZCL is de Nederlandse versie van de Iliness Cognition
Questionaire.>® De Z(S bestaat uit drie schalen van elk zes items, te weten:
hulpeloosheid, acceptatie en voordelen.
Self-Efficacy-Schaal. De SES is samengesteld uit de General Self Efficacy Scale*
en de Fear of Negative Social Evaluation Scale>*®. De General Efficiacy Scale
bevat vijf items over algemene probleemoplossing en of mensen denken dat
ze problemen kunnen oplossen. De Fear of Negative Social Evaluation Scale
heeft vijf items over de invloed van wat anderen denken op iemands zelf-
beeld.
Opleiding, Werk, Verzuim en Arbeidsongeschiktheid.>”* Voor jongeren die
nog op school zitten gaat het om vragen over hun verwachtingen van werk,
hun voorkeur om in een bepaalde sector te werken, en welke aspecten van
werk ze leuk zouden vinden (bijvoorbeeld werken met mensen of dieren, met
computers, werken met handen of hoofd, buiten werken). Ook wordt gevraagd
wat ze willen bereiken in het werk en welke doelen ze hebben. Volwassenen
met een arbeidsverleden krijgen vragen over hun werkverleden, hun functie,
de branches waarin ze hebben gewerkt en of dat fulltime of parttime was.
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Daarnaast zijn er vragen over ziekteverzuim en arbeidsongeschiktheid: aantal
verzuimdagen in afgelopen drie maanden, reden van het verzuim en het al
dan niet ontvangen van een uitkering (zoals een Wajong-uitkering).

Short Form Health Survey-vragenlijst.>® De SF12 is een vragenlijst met twaalf
onderwerpen om kwaliteit van leven te meten. Het instrument bestaat uit acht
dimensies: fysiek functioneren, rolbeperkingen door fysieke gezondheidspro-
blemen, pijn, algemene gezondheidsbeleving, vitaliteit, sociaal functioneren,
rolbeperkingen door emotionele problemen en geestelijke gezondheid.
Nottingham Health Profile®® en daaruit de vijf items over slaapproblemen.

De Adult Adolescent Sensory Profile (AASP), de Nederlandse versie is een
60-itemlijst die gebaseerd is op Dunns ‘model of Sensory Processing’®' dat vier
verschillende gedragsmatige patronen van prikkelverwerking beschrijft. De lijst
meet hoe sterk dit gedrag aanwezig is.*?

= Situatiekenmerken
Sociaaleconomische status: opleidingsniveau en werk van ouders. Delinquentie.
Arbeidsgeschiedenis: conform ander onderzoek naar arbeidsverleden bij het
UMCG wordt gevraagd naar ervaringen met het vinden en behouden van werk
en de behoefte aan hulp en ondersteuning.

= Werkgeverskenmerken
Quality of Life Measure 1 (QOL1): ‘autism-friendly environment'®*; meet de
mate van aanpassing van arbeidsomstandigheden aan de autistische stoornis.
De QOL1 bestaat uit de factoren kennis over autisme, structuur, aanpassingen
aan individuele kenmerken van werknemer en aansluiting bij capaciteiten
werknemer.
Copenhagen Psychosocial Questionnaire®; meet kwalitatieve taakeisen, werk-
tempo, autonomie, ontwikkelingsmogelijkheden, betekenis van het werk en
tevredenheid met het werk, sociale steun van collega’s, geluk en tevredenheid
en verwachtingen voor de toekomst.

Multiplex

Het Multiplexproject van de Academische Werkplaats Autisme Reach-Aut onderzoekt
de zelfstandigheidsontwikkeling van jongeren en jong volwassenen (16-30 jaar) met
autisme Uit gezinnen met één of meerdere ouders met ASS binnen de hele range
van intelligentie, die bij hun ouders, zelfstandig of in een beschermde woonvorm
wonen. Daarbij wordt gebruikgemaakt van standaard gegevens van de GGZ-instellin-
gen die deelnemen aan in dit project. Daarnaast is op basis van het ICF-model een
aanvullende vragenlijst ontwikkeld en getest met de doelgroep. Deze vragenlijst is
eveneens gebruikt voor het ontwikkelen van de concept-vragenset in dit project.

WHODAS®
Vragenlijst ontwikkeld door de WHO, die inzicht geeft in iemands functioneren en
beperkingen.

Passermethode®
Zelfbeoordelingsvragenlijst die aan de hand van veertien competenties een in-
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schatting geeft van iemands arbeidscompetenties, arbeidsbeperking en psychische
problematiek.

Kira-methodiek?'
Een methode die zich richt op het inventariseren van de capaciteiten van de persoon
met ASS, in de context van zijn dagelijks leven.

Werkscan?7
Een instrument waarmee werkenden inzicht krijgen in de balans tussen de eisen die
hun (toekomstige) baan aan hen stelt en hun (toekomstige) belastbaarheid.

Scan werkvermogen werkzoekenden
Een instrument waarmee werkzoekenden inzicht krijgen in hun actuele situatie met
betrekking tot het betreden van de arbeidsmarkt.

Deze zijn echter niet allemaal geschikt voor gebruik door mensen met autisme.
Daarom zijn sommige vragen letterlijk overgenomen, maar ook veel vragen aan-
gepast zodat ze wel geschikt zijn voor de doelgroep.

Stappen ontwikkeling vragenset

De bovengenoemde factoren en instrumenten zijn gebruikt als basis voor de ontwik-
keling van de vragenset. De voorlopig definitieve vragenset is tot stand gekomen aan
de hand van de volgende zes stappen.

1 De eerste versie van de vragenset is ontwikkeld op basis van de twee eerdere
AKC-onderzoeken, bestaande vragenlijsten, literatuuronderzoek en gesprekken
met verschillende experts.

2 Tijdens de tweede expertgroepbijeenkomst hebben de experts antwoord gegeven
op de vraag ‘welke onderwerpen moeten absoluut terugkomen in de vragenset?’

3 Aan de hand van de lijst met onderwerpen die in de tweede expertgroepbijeen-
komst is opgesteld en de eerste versie van de vragenlijsten is een tweede versie
van de vragenlijst ontwikkeld.

4 0m de inhoud van de vragenset te pilot-testen is deze voorgelegd aan de experts.
In paragraaf 2.7 wordt verder ingegaan op deze pilot-test.

5 Aan de hand van feedback uit de pilot-test is de derde en voor nu definitieve
versie van de vragenset opgesteld. Deze wordt gebruikt bij de technische ontwik-
keling van het instrument en zal dan nogmaals uitgebreid getest worden.

6 0m de structuur van de constructen inzichtelijk weer te geven is een schemati-
sche weergave van het instrument opgesteld (figuur 3). Dit biedt een overzicht
van de onderwerpen die in de vragenset van het instrument zijn opgenomen, en
geeft weer uit welke verschillende onderdelen de vragenset bestaat.
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2.5

Vorm en uitkomsten
(output)

2.5.1

Aandachtspunten bij de vragenset

De ontwikkeling van de vragenset ontstond in samenspraak met de verschillende

groepen die baat hebben bij het gebruik van het instrument. Tijdens de expertgroep-

bijeenkomsten en de individuele contacten met deze experts, zijn een aantal aan-

dachtspunten naar voren gekomen. Aangeraden wordt hier rekening mee te houden

bij het opstellen van de vragenset.

= Hetis van belang dat de vragenset, voor zover mogelijk, een positieve insteek
heeft. Richt de vragen op wat iemand kan en wil, in plaats van zijn beperkingen
en dat wat hij niet kan uit te vergroten. De balans moet in orde zijn.

= Hetis van belang dat de vragenset zich niet alleen richt op zaken die met werk
te maken hebben. Om duurzaam aan het werk te raken en te blijven, is het van
groot belang dat ook de overige levensgebieden in balans zijn. Dit wordt onder-
steund door het ICF-model.

= Stel de vragen zo dat te achterhalen is hoe een situatie precies in elkaar zit. Als
iemand vastloopt op school, komt dat dan doordat hij problemen heeft met de
leerstof of heeft het juist te maken met het ritme van school dat niet bij hem
past? Hoe beter in kaart is gebracht wat de oorzaak van een knelpunt is, hoe beter
het aangepakt kan worden.

= Voor het interpreteren van de resultaten is het van belang te weten wanneer de
vragen zijn beantwoord en of de gebruiker daarbij hulp heeft gehad. De situatie
en de hulp kunnen de antwoorden beinvloeden.

= Inzicht krijgen in zichzelf is voor mensen met autisme een uitdaging en kan veel
moeite kosten. De vragenset en het instrument moeten zo ontworpen worden dat
zij ondersteunen bij dit proces.

= Niet iedereen met ASS wil dat instanties, werkgevers, verzekeraars en de overige
omgeving op de hoogte zijn van deze diagnose. Hiervoor moet zowel binnen de
vragenset als in de outputmogelijkheden aandacht zijn.

= ASS uit zich bij mannen anders dan bij viouwen. Zowel bij de vragen als bij de
interpretatie van de resultaten moet daar rekening mee gehouden worden.

De vijfde deelvraag is: ‘Welke vorm moet het instrument krijgen (inclusief
technische uitgangspunten) en hoe moet de output eruitzien?’

Output

De informatie die via de antwoorden op de vragen het instrument in gaat, moet
vertaald worden naar bruikbare uitkomsten. In de literatuur en binnen de bestaande
instrumenten zijn een aantal output-vormen naar voren gekomen. Naast een kort
lijstje in gewone tekst kan dit onder andere in de vorm van het Kira-wiel (figuur 4),
het Prima-arbeidstoeleiding/Yulius-werknemersprofiel (figuur 5), een spinnenweb
(figuur 6) of een staafdiagram (figuur 7).
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Deze verschillende weergaven van de output zijn voorgelegd aan de verschillende
experts. Daar is uitgekomen dat de keuze voor een bepaalde outputweergave erg
persoons- en situatieafhankelijk is. Daarom moet het instrument zeer veel ver-
schillende vormen van output bevatten. Deze vormen moeten per situatie en per
persoon aangepast kunnen worden aan de behoeftes van dat moment. Uit verdere
gebruikerstesten moet blijken welke vormen het beste werken voor welke situatie
en of aan alle behoeftes met betrekking tot outputvormen is voldaan.

Uit de expertgroepbijeenkomsten bleek dat het instrument nog een andere belang-
rijke outputvorm moet bevatten: een curriculum vitae-uitdraai van de gebruiker.
Hiervoor moet in het instrument een template beschikbaar zijn, dat aan de hand van
de output van de vragenset en een paar extra vragen moet leiden tot een printbaar
cv. Dit cv moet in ieder geval de achtergrond (opleiding, werkervaring) en capacitei-
ten (korte pitch) van iemand bevatten en welke kenmerken de baan heeft die goed
bij hem past. Een voorbeeld-cv is weergegeven in figuur 8.

Hieronder komt een korte beschrijving met de belangrijkste kenmerken van de gebruiker en zijn
wensen/ambities

Hieronder komen de gevolgde opleidingen Hieronder komt de opgedane (vrijwilligers-)
werk- en stage-ervaring

Hieronder komen de competenties die
voortkomen uit de vragenset

Figuur 8 curriculum vitae

Vorm en technische uitvoering
Om het instrument succesvol te gebruiken, moet het ook aan een aantal technische
voorwaarden voldoen.

Uit de gesprekken met de expertgroep en individuele experts kwam heel sterk naar
voren dat het onderwerp privacy zeer belangrijk is. In het instrument wordt zo veel
persoonlijke informatie opgenomen, dat altijd duidelijk moet zijn wie de eigenaar van
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2.6

Gebruiks- en transitie-
momenten

deze informatie is. Dit kan op twee complementaire manieren worden ondervangen.
Ten eerste moet er een duidelijke privacydisclaimer voor het instrument komen.
Hierin staat wie de eigenaar is van de informatie en wat derden met de informatie
mogen doen. Ten tweede moet het instrument gebaseerd zijn op het ‘digitale kluis'-
principe. Het instrument moet voorzien worden van een beveiligde inlogomgeving
en de gegevens in het instrument moeten worden versleuteld.

Naast de waarborging van de privacy van de gebruiker is het ook van belang dat
duidelijk geregeld is wie uit zijn omgeving toegang heeft tot welk onderdeel van het
instrument. De omgeving moet de gebruiker kunnen helpen bij het invullen en ge-
bruiken van het instrument, als die wens er is. Dit moet technisch wel mogelijk zijn,
door bijvoorbeeld de desbetreffende personen ook inloggegevens toe te wijzen. Met
deze gegevens kan ‘de helper’ die onderdelen bereiken waarvoor hij gemachtigd is.
Een andere optie is het toesturen van een gepersonaliseerde link. Voor beide keuzes
moet het instrument een mogelijkheid hebben om aan te geven wie toegang heeft
tot welk onderdeel en voor hoe lang deze toegang geldig is.

De vragenset die de basis is van het instrument, is zeer uitgebreid. Niet elk onder-
deel is voor elk moment waarop het instrument gebruikt wordt van belang. Daarom
moet de mogelijkheid ingebouwd worden dat de gebruiker per moment bepaalt
wat hij invult. Hiervoor moet bijvoorbeeld of in het startscherm een keuzeoptie
waorden ingebouwd of het instrument moet rondom een menustructuur worden op-
gebouwd. Hierdoor kan de gebruiker naar eigen inzicht kiezen wat hij op dat moment
wil invullen. Sowieso moet de mogelijkheid aanwezig zijn tussentijds antwoorden op
te slaan en moet het niet verplicht zijn een vragenset in één keer in te vullen. Het
verdient zelfs aanbeveling om het invullen niet in één keer te doen. De techniek kan
helpen dit uitgangspunt te ondersteunen.

De zesde deelvraag is: ‘Op welke (transitie)momenten kan het instrument
gebruikt worden?’

Een van de doelen van het instrument is om een leven lang mee te gaan. Dat
betekent dat het instrument zowel geschikt is voor jongeren die op vroege leeftijd

al gediagnosticeerd zijn, als voor ouderen die op volwassen leeftijd de diagnose ASS
hebben gekregen. De huidige versie van het instrument kan vanaf de middelbare
school tot ver na de pensioenleeftijd gebruikt worden, omdat de focus ligt op parti-
cipatie in (vrijwilligers)werk en opleiding. In de toekomst kan dit uitgebreid worden
naar gebruik vanaf de basisschool. Gedurende deze periode, het grootste deel van
iemands leven, maken mensen veel verschillende situaties en transitiemomenten
mee. Hierdoor gaan ze opnieuw kijken naar het eigen functioneren en naar de
omgeving. Vaak is er sprake van verandering, en daar moeten ze mee leren omgaan.
Dit instrument is geschikt om hen daarin te begeleiden. Het helpt bij het bepalen wat
iemand op dat moment kan, wat hij nodig heeft en waar hij kan aankloppen voor
ondersteuning.
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Tijdens de derde expertgroepbijeenkomst kwam aan bod voor welke situaties en
transitiemomenten het instrument geschikt moet zijn. Een aantal voorbeelden
hiervan staan in tabel 1. Zodra het instrument in de praktijk ontwikkeld en vervolgens
getest wordt, wordt deze lijst aangevuld met ervaringen uit de praktijk.

Tabel 1 Voorbeelden van transitiemomenten en situaties voor gebruik van het instrument

Basisschool - middelbare school (12 jaar) Bezoek aan huisarts/specialist/overige medische professional

Middelbare school - vervolgonderwijs (16-18 jaar)  Bezoek aan verzekeringsarts/UWV/gemeente

Vervolgonderwijs - vervolgonderwijs Bezoek aan gemeente voor WWB,/PGB of overige hulpvragen

Middelbare school - werk

Vervolgonderwijs - werk

Bezoek aan schooldecaan i.v.m. studie

Informeren van nieuwe werkgever over ...

Werk - ander werk in een andere organisatie Informeren van huidige werkgever over ...

Werk - ander werk binnen dezelfde organisatie Lid worden van een sportvereniging of een andere hobbyclub

Werk - uitkering (WIA, Wajong, WWB) Krijgen van een relatie

Uitkering (WIA, Wajong, WWB) - werk Verdiepen van een relatie (bijvoorbeeld huwelijk of kinderen krijgen)

Werk - pensioen

Ziek worden en/of genezen van ziekte

Reorganisatie (gevolgd door één van bovenstaande  Overlijden van een belangrijke naaste of andere persoon uit de

momenten)

(nabije) omgeving
Scheiding van eigen partner

Scheiding van ouders of andere personen uit de (nabije) omgeving

Een belangrijke aanbeveling was dat het instrument voor de gebruiker per situatie en
per transitiemoment aangeeft welke vragen op dat moment van belang zijn om in te
vullen en met wie de gebruiker de uitkomsten hiervan kan of moet delen. Dit omdat
de gebruikers niet altijd of lastig kunnen inschatten wat op welk moment belangrijk
is om te weten en naar buiten te brengen.

Een andere belangrijke aanbeveling is dat een hulpvraag niet altijd gekoppeld hoeft
te zijn aan een specifieke situatie of aan een specifiek transitiemoment. Als de ge-
bruiker zijn hulpvraag niet terugvindt in de lijst met situaties en transitiemomenten,
kan hij denken dat het instrument op dat moment niet bruikbaar is. Terwijl dat in
werkelijkheid niet zo is. Bouw daarom ook de volgende vraag in: ‘Gebeuren er op dit
moment dingen in je leven waardoor je nu bij het instrument uitkomt voor hulp? 70
ja, wat gebeurt er?” Hier kunnen de vervolgstappen uit het instrument aan gekoppeld
waorden.
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2.7

Gebruikerstest en aandachts- De zevende deelvraag is: ‘Hoe zorgen we dat het instrument gebruikt gaat
punten implementatie worden (acceptatie, bekendheid)?’

2.71 Resultaten gebruikerstest, aanpassingen nu en voor vervolg

Zijn alle relevante constructen en vragen meegenomen in de vragenset? Het antwoord
op deze vraag is belangrijk om tot een voorlopig definitieve vragenset te komen.

Om dat te doen is de tweede versie van de vragenlijst voorgelegd aan de experts

uit de expertgroep en een aantal individuele experts. Zij hebben - op verzoek - naar
verschillende punten van de vragenset gekeken:

= Zijn de vragen helder gesteld?

= Ontbreken er nog vragen in de set, vanuit het perspectief werk?

= Staan er overbodige vragen in?

= Zijn de antwoordmogelijkheden duidelijk?

De experts hebben op twee verschillende niveaus antwoord gegeven. Er zijn tekstu-
eel dingen aangepast en specifieke vragen toegevoegd omdat bepaalde onderwer-
pen niet of niet genoeg aan de orde waren gekomen. Qok zijn er globale adviezen
gegeven over bijvoorbeeld benadering van de gebruiker en taalgebruik. Tabel 2
bevat een overzicht van de belangrijkste adviezen en wat op basis daarvan met de
vragenset gedaan is. Hierin is een tweedeling gemaakt: (1) dingen die nu aangepast
kunnen worden en (2) aandachtspunten bij de ontwikkelingsfase. Sommige geadvi-
seerde aanpassingen zijn namelijk zeer relevant, maar kunnen op dit moment niet
doorgevoerd worden omdat het instrument eerst ontwikkeld moet worden. De derde
en laatste versie van de vragenset kan worden opgevraagd bij de onderzoekers.

Tabel 2 Resultaten gebruikerstest

Privacy is een erg belangrijk Geen aanpassingen gedaan in de vragen- Tijdens deze fase zal de bouwer van het instru-
aandachtspunt. Zorg ervoor dat de lijst. Zoals gepland wordt er een vitgebreid ~ ment hier expliciet aandacht voor moeten hebben.
privacy van de gebruiker gewaar-  privacystatement aan het instrument

borgd is en dat de gegevens in het  toegevoegd en ligt het eigenaarschap bij de

instrument goed beschermd en gebruiker zelf.

beveiligd zijn.

Sommige vragen komen paternalis- (1) Vragen waar mogelijk zoveel mogelijk (1) Wanneer het digitale instrument is gemaakt,

tisch en betuttelend over. aangepast (bijvoorbeeld de vraag over zal tijdens de testfase nogmaals moeten
zelfstandig wonen). blijken of de toonzetting van de vragen goed is

(2) Vragen naar contactpersonen van bijvoor- en past bij wat de vraag moet opleveren aan

beeld school en werk zijn niet aangepast. informatie. Aan de hand van deze test kunnen
Dit instrument dient ook als persoonlijke verdere aanpassingen gedaan worden voor het
opslag voor relevante gegevens. Mocht definitieve instrument.

de gebruiker op een gegeven moment  (2) Geen aandachtspunt voor ontwikkelfase.
contactpersoon-informatie nodig hebben,

dan draait het instrument dit uit als output

met een handig overzicht. Dat het inge-

vuld wordt, betekent niet dat het ook met

de buitenwereld gedeeld moet worden.



Terugkoppeling n.a.v. gebruikerstest

De gebruikte woorden zijn voor
sommige vraagstellingen niet han-
dig gekozen. Kan dit anders?

Er is geen rekening gehouden met
de mogelijkheid om als ZZP'er aan
de slag te gaan.

Hoort deze vraag bij dit onderwerp?

De vragenlijst is ontzettend lang!
Zijn al deze vragen wel echt nodig?

Prikkelverwerking komt niet genoeg
aan bod in de vragenlijst.

Stel niet twee vragen in één vraag.
Dit zorgt voor verwarring!

Het onderwerp ‘gevoelens’ komt
niet aan de orde in de vragenset. Dit
moet worden toegevoegd.

Aanpassingen aan huidige vragenset

Voor nu zoveel mogelijk vragen aangepast.

Voor nu zijn een aantal vragen over het
11P%er-schap opgenomen (bijvoorbeeld ‘Zou
je eigen baas willen zijn?’).

Vragen zijn niet altijd heel strak in één
categorie in te delen. Er is een extra check
gedaan om te zien of bepaalde vragen niet
verkeerd zijn ingedeeld en waar nodig zijn
vragen verplaatst.

Op dit moment kan daar niets aan gedaan
worden. De vragenset is op basis van dit
onderzoek opgezet en lijkt voor nu in zijn
geheel relevant.

Er zijn extra vragen toegevoegd over prik-
kelverwerking.

Zoveel mogelijk aangepast, hoewel sommige
vragen komen uit vastgestelde vragenlijsten
die getest zijn voor mensen met autisme.
Deze vragen zijn niet in alle gevallen
veranderd.

Er zijn vragen over gevoelens toegevoegd in
de huidige set. Deze vragen gaan voorna-
melijk over negatieve gevoelens, positieve
gevoelens zijn lastiger te benoemen en te
bevragen. Dit is een aandachtspunt voor de
testfase.

31

Aandachtspunten bij ontwikkelingsfase

Wanneer het digitale instrument is gemaakt, zal
tijdens de testfase nogmaals moeten blijken of de
toonzetting van de vragen goed is en past bij wat
de vraag moet opleveren aan informatie. Aan de
hand van deze test kunnen aanpassingen gedaan
worden voor het definitieve instrument.

In de ontwikkelfase worden met de ZZP-bril op
de vragen nogmaals bekeken en waar nodig zal
n.v.t. (niet van toepassing) als antwoordcategorie
toegevoegd worden. Of de vraag wordt opnieuw
opgesteld waardoor deze ook geschikt is voor
LIPers.

Doordat de huidige vragenlijst in een Word-
document wordt weergegeven, is het lastig voor
te stellen hoe het er in het digitale instrument
uit gaat zien. Daarin verdwijnen de kopjes
(deels) waardoor het gevoel dat vragen verkeerd
gecategoriseerd zijn ook (voor het grootste deel)
verdwijnt.

Bij de bouw van het digitale instrument zal in de
vragen geselecteerd worden, al naar gelang het
gebruiksgemak en de informatie die daadwerkelijk
nodig blijkt te zijn om het instrument functioneel
te maken. Bovendien kunnen gebruikers zelf kie-
zen wat ze willen invullen. Niet voor elke situatie
hoeft de hele vragenlijst ingevuld te worden.

Wanneer het digitale instrument is gemaakt, zal
tijdens de testfase moeten blijken of alle relevante
prikkelverwerkingsonderwerpen erin zitten. De
testers kunnen aangeven of ze nog dingen missen
en mogen suggesties voor aanvullingen doen.

Wanneer het digitale instrument is gemaak, zal
tijdens de testfase nogmaals moeten blijken of de
toonzetting van de vragen goed is en past bij wat
de vraag moet opleveren aan informatie. Aan de
hand van deze test kunnen verdere aanpassingen
gedaan worden voor het definitieve instrument.

Wanneer het digitale instrument is gemaakt, zal
tijdens de testfase moeten blijken of alle relevante
vragen over gevoelens erin zitten. De testers kun-
nen aangeven of ze nog dingen missen en mogen
suggesties voor aanvullingen doen.
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2.7.2 Vullen en delen - met wie?

De derde expertgroepbijeenkomst deed de aanbeveling een matrix te maken als

hulpmiddel bij het gebruik van het instrument. Deze matrix zou uit twee onderdelen

moeten bestaan:

1 Geef aan wie de gebruiker om hulp kan vragen bij het invullen van de verschil-
lende onderdelen van het instrument. Geef dit per onderdeel aan.

2 Geef aan voor wie de informatie, die voortkomt uit de antwoorden op de verschil-
lende onderdelen uit het instrument, van belang is. Geef dit per onderdeel aan,
bijvoorbeeld: ‘informatie over competenties kan de gebruiker meenemen naar de
arbeidsdeskundige” of ‘informatie over hoe de optimale werkplek eruitziet kan de
gebruiker meenemen naar een (toekomstige) werkgever’.

Aan de hand van dit advies is er geprobeerd een matrix te maken waar deze infor-
matie uit af te lezen viel. Tijdens het maken werd al snel duidelijk dat deze matrix
geen gebruiksvriendelijke toevoeging is voor het instrument. Welke informatie de
gebruiker waarheen kan of moet meenemen, is afhankelijk van het transitiemoment,
de situatie of de hulpvraag en behoefte van de gebruiker. Dit is niet op een overzich-
telijke en gebruiksvriendelijke manier te vatten in een matrix.

Het is wel mogelijk om globaal aan te geven wie de gebruiker om hulp kan vragen
bij het invullen van de verschillende onderdelen van het instrument. Dit is schema-
tisch weergegeven in figuur 9.
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Persoonlijke informatie,
Jobcoach, ouders, korte beschrijving
partner, begeleider van jezelf en je situatie

Jobcoach, ouders,
partner, begeleider

Jobcoach, leraar,
ouders, partner,
begeleider

Opleiding en werkervaring |—

Ouders, partner,
begeleider, leraar,
jobcoach

Ouders, partner,
begeleider

Sociale contancten

en omgeving

Capaciteiten:
voorwaarden voor
goed functioneren
Capaciteiten: -
cognitief, emotioneel,
zintuiglijk en sociaal — _

Behoeftes, wensen
en talenten

Huisarts, GGZ,
begeleider, ouders,
partner

Huisarts, GGZ,
begeleider, ouders,

Jobcoach, leraar,
partner

ouders, partner,
begeleider

Figuur 9 Schema wie de gebruiker om hulp kan vragen bij gebruik van het instrument

2.7.3 Implementatie: Belanghebbenden en hun rol in het proces
Een belangrijk onderdeel van het succesvol ontwikkelen en in gebruik nemen van
een instrument is de implementatie, disseminatie en acceptatie van het instrument.

Uit de routekaart naar maatschappelijke participatie is gebleken dat er veel organisa-
ties en instanties zijn waar mensen met ASS mee te maken krijgen. Al deze belang-
hebbenden kunnen in meer of mindere mate behulpzaam zijn bij het implemente-
ren, dissemineren en bereiken van acceptatie van het instrument. Uit de gesprekken
met de verschillende experts over de routekaart, zijn de volgende belanghebbenden
voor verspreiding naar voren gekomen.
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Ervaringsdeskundigen

De belangrijkste belanghebbende is de persoon met autisme zelf. Het is erg belang-
rijk dat de ervaringsdeskundigen en daarmee ook de mogelijke gebruikers achter dit
instrument staan, het begrijpen en gaan gebruiken. Er zijn verschillende manieren
om mensen enthousiast te krijgen voor een bepaald product. Een belangrijke manier
is het proces van co-creatie. Als de eindgebruikers hebben bijgedragen aan de ont-
wikkeling, is de kans groter dat ze het ook daadwerkelijk gaan gebruiken. Dit is bij de
ontwikkeling van dit instrument gebeurd en dat zal ook bij het bouwen ervan cruciaal
zijn. Bovendien is het zo dat enthousiaste gebruikersverhalen van ervaringsdeskun-
digen anderen over de streep kunnen trekken om het instrument te gebruiken. Een
voorbeeld van deze tactiek is de aanpak ‘Vanuit autisme bekeken’. Hierbij benaderen
ervaringsdeskundigen gemeenten en instellingen om producten te presenteren en
de mogelijkheden te laten zien. Op deze manier worden gemeenten en instellingen
aangespoord om het instrument te gebruiken.

Gemeenten

De meeste mensen met ASS komen sinds de wetswijzigingen van 2015 niet meer
in aanmerking voor een Wajong-uitkering. Als zij geen passend en/of voldoende
verdienend werk kunnen vinden, dan komen zij bij de gemeente terecht voor een
WWB-uitkering. De klantmanagers of andere professionals bij gemeenten bij wie
mensen met ASS op dit moment terechtkomen, zijn meestal (nog) niet geschoold
in het omgaan met de beperkingen van de doelgroep in het bemiddelen naar werk.
Het instrument en de informatie die daaruit naar voren komt, kan zeer behulpzaam
zijn voor deze klantmanagers. Het geeft meer houvast in hoe ze de cliént het beste
kunnen helpen richting (vrijwilligers)werk en participatie.

Belangenverenigingen

Belangenverenigingen zoals regionale autismecentra, Vanuit autisme bekeken,
PAS-Nederland en de NVA zijn belangrijke partners in het introduceren en tot een
succes maken van het instrument. Staan zij achter het idee en het gebruik van het
instrument, dan kan dit gebruikers aantrekken. Via hun netwerk hebben zij een groot
bereik onder de groep mogelijke gebruikers. Bovendien verdient het de aanbeveling
om alle initiatieven die er al zijn bij deze verenigingen op het tefrein van autisme en
werk (online en offline) aan elkaar koppelen.

Jobcoaches en arbeidsdeskundigen

Jobcoaches en arbeidsdeskundigen zijn belangrijke belanghebbenden in de acceptatie
en het in gebruik nemen van het instrument. Voor hen is het instrument van belang
omdat het een duidelijker inzicht geeft in de capaciteiten van hun cliént. Het laat op
een eenvoudige manier zien wat iemand kan, wat iemand wil en waar hij behoefte
aan heeft. De jobcoach of arbeidsdeskundige kan zijn cliént ook ondersteunen bij het
gebruiken en invullen van het instrument.

Werkgevers
0ok werkgevers kunnen een belangrijke rol spelen in het acceptatieproces. Wanneer
een (mogelijke) werknemer via dit instrument kan aangeven waar zijn sterke kanten
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liggen, waar zijn werk aan moet voldoen en hoe hij het beste tot zijn recht komt,
biedt dit de werkgever de mogelijkheid aan te sluiten bij deze punten en zo het
beste uit zijn werknemer te halen. De winst voor een werkgever bij het gebruik van
ditinstrument kan groot zijn. Aan de manier waarop werkgevers het beste benaderd
kunnen worden, moet bij het uitwerken van het instrument in de praktijk aandacht
besteed worden.

Overheid

De overheid kan ook een rol spelen in het verspreiden van het instrument. Hiervoor
kunnen bijvoorbeeld de landelijke cliéntenraad, de staatsecretaris of andere over-
heidsfunctionarissen aangeschreven worden. Er bestaan op landelijk en plaatselijk
niveau veel afspraken om kwetsbare groepen beter en makkelijker naar de arbeids-
markt te leiden. Het instrument kan daarbij zeer behulpzaam zijn. Het instrument

is op dit moment weliswaar bedoeld voor mensen met ASS, maar in de toekomst
kan het instrument ook worden aangepast voor andere doelgroepen. Daarom is het
belangrijk dat het instrument een rol krijgt binnen deze afspraken, als product dat
behulpzaam is bij de toeleiding naar de arbeidsmarkt.

Re-integratiebureaus/UWV/arbodiensten

Als het instrument makkelijk aansluit of past bij het huidige cliéntvolgsysteem, dan
wordt het makkelijker om het aan te prijzen en te gebruiken. Dat geldt ook voor de
volgsystemen in het onderwijs (zie hieronder). Mensen die tegen problemen in hun
werk aanlopen, waardoor ze uitvallen, kunnen zeer gebaat zijn bij het gebruik van
het instrument.

Onderwijs

Ook het onderwijs is een zeer belangrijke partner en ondersteuner van het instru-
ment. Zowel het middelbaar onderwijs, het beroepsonderwijs en het hoger en
wetenschappelijk onderwijs en na- en bijscholing voor professionals kunnen deze rol
vervullen.

Middelbaar onderwijs

In het requlier en speciaal onderwijs zitten veel verschillende kwetsbare groepen in
hetzelfde leslokaal. Er is te weinig tijd om allerlei instrumenten in te vullen om zicht
te krijgen op wat iemand kan en nodig heeft. Het helpt dan enorm als de leerling
met ASS (bijvoorbeeld samen met zijn ouders) het zelfmanagement-instrument

al grotendeels heeft ingevuld en (relevante onderdelen) deelt met leerkrachten

of schoolbegeleiders. Als dit instrument bovendien op termijn geschikt wordt voor
meerdere doelgroepen, dan zorgt het voor minder belasting van het personeel in het
onderwijs. Bovendien, omdat de gebruiker zelf het instrument invult (al dan niet met
hulp van zijn ouders of andere begeleiders), daalt de werklast voor de school.

Beroepsonderwijs, hoger en wetenschappelijk onderwijs

Voor studieloopbaanbegeleiders binnen het mbo, hbo en WO kan het instrument erg
geschikt zijn. Het kan ondersteunen bij het Persoonlijk OntwikkelingsPlan (POP) en de
studieloopbaanbegeleiding die een prominente plaats innemen bij alle opleidings-
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niveaus gedurende de hele opleiding. Nu intakegesprekken voor een nieuwe oplei-
ding verplicht zijn, kan het instrument dienen als ondersteuning bij het afnemen van
70'n intakegesprek. In de toekomst kan het instrument misschien worden gekoppeld
aan Studielink - het digitale medium waarmee studenten zich inschrijven voor een
opleiding.

Na- en bijscholing van professionals

Onderwijs aan professionals kan ook een rol spelen in het verspreiden van dit instru-
ment. Het instrument en de reden voor gebruik kunnen geintroduceerd worden bij
opleidingen voor nieuwe professionals die ermee gaan werken tijdens hun loopbaan.
0ok kan het geintroduceerd worden in nascholingscursussen voor professionals. De
werkgroep arbeidsparticipatie van de Academische Werkplaats Autisme ‘Samen
Doen!” ontwikkelt bijvoorbeeld een cursus voor bedrijfsartsen.

GGZ

Behandelingen maken steeds vaker gebruik van moderne technologieén. E-Health
binnen de GGZ is hiervan een voorbeeld. Als het instrument kan aansluiten bij
bestaande of nieuw te ontwikkelen technologieén binnen de GGZ, zullen veel GGZ-
instellingen het gaan gebruiken. Cliénten kunnen dan aangeven dat de GGZ met

het instrtument moet kunnen werken als de instelling hen als klant wil hebben. Het
voordeel voor de cliénten zelf is dat ze minder vaak dezelfde vragen hoeven te be-
antwoorden. Aangezien klanttevredenheid in de GGZ steeds belangrijker wordt, is dit
een goede reden om het instrument in de GGZ op te nemen.

Huisarts

Huisartsen kunnen een introducerende rol spelen bij de verspreiding van het in-
strument onder de gebruikers. Zij staan regelmatig in contact met hun patiénten en
hebben een goede signaleringsfunctie voor wie geschikt is voor dit instrument. De
huisarts kan er zelf ook baat bij hebben, omdat het instrument handvatten biedt voor
de communicatie over de behoeftes van de gebruiker (zijn patiént) en waar hij in
vastloopt.
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3 Conclusies en aanbevelingen voor vervolg

3.1

Conclusies

Binnen het in dit rapport beschreven project is een instrument ontwikkeld voor
mensen met een Autisme Spectrum Stoornis, dat hen ondersteunt in de eigen regie
en zelfredzaamheid bij het vinden en behouden van werk. Het instrument helpt bij
het vergroten van zelfkennis en eigen regie in het keuzeproces in opleiding en werk
en bij het vinden en behouden van werk in verschillende levensfasen. Het instru-
ment brengt de kwaliteiten en vaardigheden, maar ook de wensen, behoeften en
voorwaarden in werk in kaart. Informatie hierover levert de persoon met autisme
zelf aan, maar ook zijn directe omgeving (ouders, partner), zorgprofessionals en re-
integratiebegeleiders dragen hieraan bij.

Het instrument is ontwikkeld samen met een groep experts. Aan de hand van de
uitkomsten van gesprekken en expertgroepbijeenkomsten is een blauwdruk voor
de ontwikkeling van het instrument opgesteld. Ook is er een overzicht gemaakt van
belanghebbenden en hun rol op het gebied van implementatie van het instrument.

Vragen

Vraag 1: ‘Met welke instanties of organisaties krijgen mensen met autisme te
maken op welke tijdstippen in hun levensloop; hoe ziet de ‘routekaart’ eruit?’

Mensen met ASS komen gedurende hun hele leven met veel verschillende organisa-
ties in aanraking. Voorbeelden hiervan zijn onderwijsinstellingen, UWV, gemeentes,
GGZ en hobby- of sportverenigingen. De verbindende factor tussen al deze organisa-
ties, ook op het gebied van wonen, hobby en vrije tijd, is de persoon met autisme
zelf inclusief zijn sociale context.

Vraag 2: ‘Fen zelfmanagement-instrument rondom opleiding en werk: waar is
behoefte aan en wat kunnen we leren van bestaande instrumenten?’

De expertgroep heeft aangegeven dat er behoefte is aan een zelfmanagement-
instrument om capaciteiten en behoeftes van iemand met ASS in kaart te brengen.
Die persoon met autisme zelf moet hierbij centraal staan. Hij is de eigenaar van het
instrument en bepaalt wat met de inhoud gebeurt.

De instrumenten met een soortgelijk doel die tot op heden zijn ontwikkeld, hebben
een aantal voordelen en een aantal nadelen. Nadelen zijn dat ze bijvoorbeeld niet
beschikbaar zijn voor iedereen, niet zijn ontwikkeld voor mensen met autisme of
alleen gebruikt worden samen met een coach of begeleider. Bij de ontwikkeling van
het huidige instrument is rekening gehouden met de nadelen en gebruikgemaakt
van de voordelen. Het uitgangspunt van het instrument is dat de persoon met ASS
eigenaar van de informatie en eindverantwoordelijke is.



38 W

Vraag 3: ‘Aan welke voorwaarden moet het instrument voldoen zodat het
gebruiksvriendelijk is en geaccepteerd zal worden door de doelgroep?’

Zoals al aangegeven, is er behoefte aan een instrument waarbij de regie bij de per-
soon met autisme zelf ligt. Zij moeten het instrument wel kunnen gebruiken. Bij de
ontwikkeling van het instrument moet daarom rekening worden gehouden met de
capaciteiten, mogelijkheden en beperkingen van deze doelgroep. Er moet een goede
handleiding komen die ook uiteenzet wat het hoofddoel van het instrument is. Deze
handleiding moet, net als het instrument zelf, zeer duidelijk en gebruiksvriendelijk
zijn voor de doelgroep. Dit betekent onder andere dat de inhoud slechts voor één
uitleg vatbaar is.

Vraag 4: ‘Welke inhoud moet het instrument krijgen, uitgaande van het ICF-
model en eerder onderzoek naar belemmerende en bevorderende factoren
voor participeren met autisme?’

De vragenset is opgebouwd aan de hand van de hoofdcategorieén van het ICF-mo-
del. Deze dekken alle relevante levensgebieden van een mens en ondersteunen bij
het structureel in kaart brengen van zijn mogelijkheden, capaciteiten en ondersteu-
ningsbehoefte. Dit sluit aan bij de behoefte van de expertgroep.

In samenspraak met de expertgroep is een definitieve vragenset opgesteld die de
volgende onderwerpen omvat:

= persoonlijke informatie, korte beschrijving van de gebruiker zelf en zijn situatie;
= opleiding en werkervaring;

= sociale contacten en omgeving;

= behoeftes, wensen en talenten;

= Ccapaciteiten: voorwaarden voor goed functioneren;

= Capaciteiten: cognitief, emotioneel, zintuiglijk en sociaal;

= gezondheid: psychisch en lichamelijk;

= ondersteuningsbehoefte.

Aan de hand van antwoorden op de vragen binnen deze onderwerpen brengt het
instrument in kaart wat iemand nodig heeft in het proces van naar school gaan/stu-
deren en het zoeken, vinden en behouden van een plek op de arbeidsmarkt.

Vraag 5: ‘Welke vorm moet het instrument krijgen (inclusief technische uit-
gangspunten) en hoe moet de output eruit zien?’

De belangrijkste conclusie is dat de outputmogelijkheden zeer divers moeten zijn.

De outputwensen van de diverse gebruikers verschillen veel van elkaar. Om iedereen
zoveel mogelijk tegemoet te komen, is het aan te raden veel verschillende vormen
voor output te kiezen. Denk aan staafdiagrammen, spinnenwebben en standaard op-
sommingslijstjes. Bovendien is het erg belangrijk dat het instrument een standaard-
cv kan produceren.
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Op het gebied van techniek is van groot belang dat de privacy van de gebruiker is
gewaarborgd. De ingevoerde gegevens moeten goed beschermd zijn en het eigen-
dom van deze gegevens moet altijd bij de gebruiker blijven liggen. Door middel van
een privacydisclaimer moet dit goed geregeld worden.

Vraag 6: ‘Op welke (transitie)momenten kan het instrument gebruikt
worden?’

Een van de uitgangspunten van het instrument is dat gebruikers het gedurende een
groot deel van hun levensloop kunnen gebruiken, vanaf de middelbare school tot

na het pensioen. Ze kunnen het instrument inzetten op het moment dat ze daar
behoefte aan hebben. Er zijn een aantal transitiemomenten en situaties (zoals de
overgang van school naar een andere school of van school naar werk), waarbij het
instrument in ieder geval toepasbaar is. Maar het is de bedoeling dat de gebruiker
het instrument op elk mogelijk moment, wanneer hij dat zelf wenst, kan gebruiken
als hulpmiddel en gids in overgangs- en andere moeilijke situaties. Daarom bevat het
instrument de vraag ‘Gebeuren er op dit moment dingen in je leven waardoor je nu
bij het instrument uitkomt? Zo ja, welke dingen?’

Vraag 7: ‘Hoe zorgen we dat het instrument goed gebruikt gaat worden
(acceptatie, bekendheid)?’

Binnen het huidige project is een beknopte gebruikerstest van de vragenset gedaan.
Daar is uitgekomen dat er een stevige basis ligt voor een toekomstig instrument,
maar dat er bij de ontwikkeling nog een aantal aandachtspunten zijn. Dit zijn onder
andere de toonzetting van de vragen, de privacydisclaimer en de hoeveelheid
vragen. Ook moet in de gebruikerstest tijdens de ontwikkeling duidelijk worden of de
huidige leidraad bij het gebruik van het instrument behulpzaam en volledig is. Vooral
ouders/partner, begeleiders en jobcoaches spelen een belangrijke rol in de onder-
steuning bij het gebruik van het instrument.

Naast dat het instrument gebruiksvriendelijk moet zijn voor de gebruikers, is voor
acceptatie zeer belangrijk dat professionals achter het gebruik van het instrument
staan. Er zijn veel verschillende belanghebbenden die een rol spelen in het accep-
tatieproces, bijvoorbeeld ervaringsdeskundigen, belangenverenigingen, klant-
managers van gemeentes, het onderwijs en UWV.

Het instrument: Persoonlijk Profiel

De uitkomst van dit project is een blauwdruk voor een instrument met als werktitel
Persoonlijk Profiel. Dit Persoonlijk Profiel is ontwikkeld samen met de gebruikers, zo-
wel ervaringsdeskundigen als professionals en bouwt voort op de succesfactoren van
eerder ontwikkelde instrumenten en methodes. De basis voor de vragenset ligt in het
ICF-model en alle relevante levensgebieden van de persoon met autisme komen aan
de orde.
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Het Persoonlijk Profiel heeft een aantal unieke kenmerken ten opzichte eerder ont-
wikkelde instrumenten voor deze doelgroep.

Het instrument is voor iedereen vrij te gebruiken

Dit wordt op twee manieren gerealiseerd. Ten eerste is het instrument zo opgezet
dat de doelgroep zelf kan kiezen of ze het inzetten zonder of met begeleiding. Be-
handeling of begeleiding door een instelling of bedrijf is niet noodzakelijk.

Ten tweede is het instrument gratis.

Het instrument is levensloopbestendig

Het instrument is geschikt voor gebruik gedurende een groot deel van de levensloop
(vanaf de middelbare school tot na het pensioen). Bij een vervolg-ontwikkelingstra-
ject kan het instrument ook worden aangepast voor gebruik op de basisschool. De
gebruiker kan de hulp van het instrument inroepen op het moment dat hij behoefte
heeft aan ondersteuning. Er is een leidraad van mogelijke situaties en transitie-
momenten waarbij de gebruiker behoefte kan hebben aan deze ondersteuning.

Ook is er aandacht voor open hulpvragen.

De rechten en verantwoordelijkheid van het gebruik liggen bij de gebruiker zelf

Uit de contacten met de experts is heel duidelijk naar voren gekomen dat privacy en
eigenaarschap over de inhoud van het instrument erg belangrijk zijn. In het Per-
soonlijk Profiel blijft de gebruiker daarom altijd zelf de eigenaar van de ingevoerde
informatie en alleen hij bepaalt wie er toegang heeft tot zijn informatie. Hij kan

ook besluiten de informatie weer te verwijderen, zonder dat hij daar toestemming
voor nodig heeft of een ingewikkeld verwijderingsproces moet doorlopen. Bij de
bouw van het instrument wordt rekening gehouden met dit eigenaarschap en deze
eindverantwoordelijkheid, onder meer via een heldere privacydisclaimer. In deze
privacydisclaimer staat hoe de privacy in het Persoonlijk Profiel geregeld is en wie de
viteindelijke eigenaar is van de vergaarde informatie (de gebruiker zelf!).

Het instrument biedt een handvat tot zelfreflectie en het opbouwen van een samen-
hangende arbeidsidentiteit

Het Persoonlijk Profiel geeft de gebruiker houvast in het proces naar maatschap-
pelijke en arbeidsparticipatie. Het instrument vraagt de gebruiker om over relevante
onderwerpen na te denken, hij kan gegevens opslaan in het profiel en deze uit

het profiel kan halen als dat nodig is. Op deze manier ondersteunt het Persoonlijk
Profiel bij zelfreflectie en de vorming van een arbeidsidentiteit. Het vormen van een
identiteit - welke dan ook - is een doorlopend proces dat tot stand komt door nieuwe
situaties uit te proberen en deze ervaringen te verwerken. Mensen leggen verban-
den tussen persoonlijke eigenschappen, motivatie en mogelijke rollen die ze kunnen
innemen. Zowel op de arbeidsmarkt als in het persoonlijke leven. Een instrument dat
mensen met ASS hierbij kan ondersteunen, is waardevol omdat zij vaker cognitieve
en sociale vaardigheden missen om uit nieuwe ervaringen zinvolle conclusies te trek-
ken over zichzelf.
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Aanbevelingen -
hoe nu verder?

|

De output past zich aan de wensen van de gebruiker aan

Er is gebleken dat niet elke gebruiker dezelfde voorkeuren heeft voor de vorm waarin
de resultaten van het Persoonlijk Profiel gepresenteerd worden. Bovendien kunnen
niet alle resultaten op dezelfde manier gepresenteerd worden. Daarom bevat de
blauwdruk een grote verscheidenheid aan output-opties, die bij de bouw van het
instrument nog verder uitgebreid kunnen worden. Aan de hand van de wensen van
de gebruiker en de mogelijkheden van het onderdeel kunnen de gebruiker en zijn
begeleiders kiezen voor een output die het beste past.

Het instrument biedt de mogelijkheid om aan te sluiten bij bestaande instrumenten

Het instrument is ontwikkeld op basis van een aantal bestaande vragenlijsten, ge-
combineerd met input van ervaringsdeskundigen en professionals. Door deze manier
van werken is er een inclusieve set aan vragen ontwikkeld die alle belangrijke
gebieden van iemands leven aanstipt. Hierbij ligt de focus op werk. Als de vragen of
concepten overeenkomen, kan een deel van de informatie die het instrument ver-
zamelt een-op-een gekopieerd worden naar instrumenten die bepaalde instellingen
gebruiken. Komen de vragen of concepten niet overeen, dan is er de mogelijkheid
om veelgebruikte instrumenten nog te integreren in het instrument waarvoor in dit
project een blauwdruk gemaakt is. De technische mogelijkheden worden zo vormge-
geven dat er altijd inhoud toegevoegd en verwijderd kan worden. Dit draagt bij aan
het gebruiksgemak voor de doelgroep, maar is ook voor professionals van belang in
het proces van acceptatie en ingebruikname.

Het eindproduct, gepresenteerd in dit rapport, is een blauwdruk voor de ontwikke-
ling van het Persoonlijk Profiel. In de volgende fase moet het instrument daadwerke-
lijk worden gebouwd. Het moet gebruiksklaar zijn en bruikbaar voor de praktijk. Voor
deze fase in het ontwikkelingsproces zijn een aantal aanbevelingen relevant.

Financiering van het Persoonlijk Profiel

Niet alleen moet de blauwdruk worden omgezet naar een goed werkend instrument,
het instrument moet vervolgens ook stabiel en continu worden aangeboden. Daarom
is het belangrijk continue financiering te vinden voor de ontwikkeling en voor het
gebruik van het instrument. Gebruikers investeren immers in het gebruik van het
instrument.

Dan moet de borging voor het blijven bestaan van het instrument adequaat geregeld
zijn. Een belangrijke stap daartoe is het ontwikkelen van een businesscase. Te denken
valt aan het oprichten van een stichting.

Uitgebreid testen van het Persoonlijk Profiel

Naast voldoende en structurele financiering is het voor de toekomst van het instru-
ment van belang dat het verder en uitgebreid wordt getest. Bij het omzetten van de
blauwdruk naar een daadwerkelijk instrument moeten de ervaringen van gebruikers
aandacht krijgen. Dit kan in twee fases gebeuren:
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= Tijdens de hele omzetting van blauwdruk naar instrument - fase 1 - moet een
groep gebruikers meedenken. Deze groep kan tijdens het gehele ontwikkelproces
feedback geven op de inhoudelijke en technische stappen.

= Als hetinstrument in concept gereed is - fase 2 - moet het uitgebreid getest
worden op inhoud en bruikbaarheid voor de praktijk. Aan de hand hiervan kan het
instrument worden aangepast voordat het definitief op de markt komt. Een van de
methodes die gebruikt kan worden voor deze gebruikerstest is de thinking aloud-
methode van Lewis.” Hierbij zeggen de testers alles wat in hen opkomt hardop
terwijl ze met het instrument werken.

Het Persoonlijk Profiel voor andere doelgroepen, diagnoses en intelligentieniveaus

Het instrument is ontwikkeld voor mensen met ASS, hun omgeving en de profes-
sionals die hen ondersteunen. Om geschikt te zijn voor deze groep gebruikers, zijn de
vragen helder en duidelijk geformuleerd. Vragen zijn niet multi-interpretabel en het
instrument is zeer gebruiksvriendelijk. Hierdoor kan het instrument in de toekomst,
met kleine aanpassingen, geschikt gemaakt worden voor andere doelgroepen, diag-
noses en voor verschillende intelligentieniveaus.

Implementatie van het Persoonlijk Profiel

Uit een recent onderzoek van Regioplan® blijkt opnieuw dat de begeleiding van

kwetsbare jongeren van school naar werk bij voorkeur gebeurt in netwerkverband.

Dit onderzoek noemt een aantal elementen van succesvolle samenwerking tussen

de domeinen onderwijs, welzijn, zorg en inkomen. Deze zijn ook voor het Persoonlijk

Profiel van belang. Deze elementen zijn:

= Stel de jongere centraal.

= Zorg voor consensus over de doelstellingen.

= Legitimiteit van het netwerk en vertrouwen in de partijen onderling.

= Samenwerking tussen verschillende disciplines.

= Stabiliteit en flexibiliteit.

= De omvang van het ondersteuningsaanbod moet voldoende zijn.

= Goede overdracht van informatie tussen verschillende partijen is van groot belang
voor continuiteit van begeleiding.

= Goed contact en communicatie tussen netwerkpartijen.

= Alle partijen moeten op meerdere niveaus betrokken zijn bij het netwerk.

= Coordinatie.

Bij vrijwel al deze elementen kan het Persoonlijk Profiel, dat in beheer is bij de
persoon met autisme zelf, positieve ondersteuning geven. Vooral als een netwerk-
analyse - zoals aanbevolen - er onderdeel van is.

In dit project is de beschikbare kennis over autisme en arbeid geimplementeerd

in een product. De implementatie van het product zelf heeft specifieke aandacht
nodig. Zoals al beschreven in het resultatenhoofdstuk is het effectief als mensen
met autisme zelf het product aanprijzen en verspreiden. En voor de acceptatie van
het product door professionals is het belangrijk dat het instrument is gebaseerd op
wetenschappelijke kennis.
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Toch zullen mensen het instrument niet vanzelf gaan gebruiken. Daar is een imple-
mentatieplan voor nodig met uitgebreide PR, dat gebruikmaakt van het netwerk dat
is opgebouwd rondom dit project en daarbuiten. Dat plan maakt onderdeel uit van
eerder genoemde businesscase. Daarnaast is gedegen effectonderzoek nodig naar
de ervaringen met en de effecten van het gebruik van het Persoonlijk Profiel op duur-
zame re-integratie van mensen met autisme.
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