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Woord voomf

Indezeuitgavestaatdegodsdienstigevormingvankinderen
enjongeren meteenvormvanautismein hetgezineninde
kerkelijke gemeente centraal.

Het doel van deze uitgave is ouders en ambtsdragers te
informeren door:

- het probleem duidelijk te maken;

- eenverklaring te geven;

- een praktische toepassing of aanbeveling te geven.

Door mijn werk bij Helpende Handen ben ik regelmatig
in gesprek met ouders en ambtsdragers over vragen met
betrekking tot kinderen en jongeren met autisme. Deze
gesprekken hebben mij ertoe aangezet om onderzoek te
doen naar de vraag: Wie of wat hebben jongeren met een
diagnose binnen het autistisch spectrumnodigom te kun-
nen participeren in de kerkelijke gemeente?

Ditonderzoekheeftin2019plaatsgevondenonderjongeren
met autisme en ambtsdragers uit verschillende kerkelijke
gemeenten.Naaraanleidingvandegesprekkenmetjongeren
en ambtsdragers tijdens het onderzoek en de gesprekken
met ouders tijdens mijn werk, heb ik besloten om de opge-
daneinformatiebeschikbaartestellenaananderen.Ookde
aanbevelingen naar aanleiding van het onderzoek geef ik
graag door. Hiermee hoop ik dat mensen met autisme van



jongs af aan thuis de juiste vorming ontvangen en binnen
de kerkelijke gemeente betrokkenheid ervaren.

In deze uitgave ga ik bewust uit van de mogelijkheden die
mensen met autisme hebben; ik wil daarbij aansluiten en
hen daarin stimuleren. Dat past in de huidige zienswijze
met betrekking tot autisme. Tevens hebben verschillende
jongeren aangegeven dat zij positief terugkijken op de
ontwikkeling die ze dankzij stimulerende ouders hebben
doorgemaakt.

Daarbij realiseer ik me dat er ook onmogelijkheden en
grenzen zijn, en dat niet iedereen de genoemde ontwikke-
ling door kan maken. Het is niet de bedoeling iemand met
dit uitgangspunt te kwetsen.

Bij de totstandkoming van deze uitgave zijn verschillende
mensen betrokken geweest. In de eerste plaats wil ik ieder-
een bedanken die meegewerkt heeft aan het onderzoek.
Verder wil ik Hendrik-Jan Colijn, (nu oud-)directeur van
Helpende Handen, bedanken. Hij heeft mij aangemoedigd
de uitkomstvan hetonderzoek op papier te zetten. Collega
IngevanHellwilikbedankenvoorhaarbelangstelling,advies
en meelezen tijdens het schrijven en oud-collega Bert Reg-
terschot voor het doornemen van de tekst en waardevolle
aanvullingen. De heer ). Versloot van uitgeverij Den Hertog
ben ik erkentelijk voor de goede samenwerking. Ten slotte
wil ik degenen bedanken die betrokken zijn geweest als
‘meelezer’. Dan denkikaan de heer W. Heijboer, ds. D.E. van
de Kieft, de heer H.M. Lobbezoo, ds. C. van Ruitenburg en
mevrouw dr. ). Schaap-Jonker. Allen hartelijk dank.



Totslot:allesheefteendoelinditleven.Hetismijnwensdat
dezeuitgaveeenbijdragemagleverenaandegodsdienstige
vormingvan jongeren met autisme. Dat het Koninkrijk van
de Heere uitgebreid mag worden, ook onder mensen met
autisme!

Barneveld/Woerden, voorjaar 2020  Bart-Jan Noorlander



]nleiding

Deze uitgave is geschreven voor zowel ouders van een

kind met autisme als voor ambtsdragers in de kerkelijke

gemeente.Bewustisgekozenvoordeze beidedoelgroepen:

- Ouders ontvangen informatie over en handvatten voor
degodsdienstigevormingvanhunkindthuis.Ookkrijgen
zehandreikingenomdebetrokkenheidvandekerkelijke
gemeente bij hun kind te vergroten.

- Ambtsdragers worden geinformeerd over de situatie in
gezinnen,zodatzijzichbeterkunneninlevenindevragen
die er bij ouders leven. Daarnaast worden praktische
handvatten geboden voor de omgang met kinderen en
jongerenmetautismeinhetpastoraat,opdecatechisatie
enin hetjeugdwerk.

Hoofdstuk1iseenkortesamenvattingvanhetonderzoekdat
in2019isuitgevoerd, metdaarbijeenaantalaanbevelingen.
Hoofdstuk 2 vormt een inleiding op het onderwerp. Er
wordt ingegaan op de vraag wat autisme is, waardoor het
gekenmerkt wordt, welke verklaringsmodellen ervoor zijn
en wat mensen met autisme kunnen ervaren.
Inhoofdstuk3en4gaathetoverde godsdienstigevorming
thuis. Er wordt ingegaan op onderwerpen als het Bijbel-
gebruik in het gezin, de vorming van het geweten en de
invulling van de zondag.



In hoofdstuk 5 wordt nader ingegaan op het begrijpen van
GodsWoordengebod.Hetgaatdanvooraloverdespecifieke
problemendie mensen metautisme kunnen ervaren bij het
begrijpen en toepassen. De hoofdstukken 6-10 zijn gewijd
aan hetonderwerp autisme en de kerkelijke gemeente. Ter
sprakekomen:dekerkdienst,decatechisatie, hetjeugdwerk
en het pastoraat. Het slothoofdstuk, hoofdstuk 11, bevat
aanbevelingen voor de kerkelijke gemeente.

In deze uitgave wordt met name gesproken over kinderen
enjongeren. Dereden hiervooris datvorming van mensen
vooral in de jeugdjaren plaatsvindt. Dat sluit niet uit dat
volwassenentegen dezelfde problemenaankunnenlopen.
Metenigeregelmaatstaateengedeeltecursief gedrukt.Dit
zijnervaringenvanuitde praktijk. De namen van de betrok-
kenenzijn gefingeerd ende feitenzijn zo weergegeven, dat
ze niet zijn te herleiden tot specifieke personen.

Verder is een aantal keren tekst in een kader geplaatst. De
ene keer is dat achtergrondinformatie en de andere keer
een concrete toepassing van het beschrevene.

Autisme kan vanuit verschillende (wetenschappelijke) in-
valshoeken benaderd worden. Er bestaan verschillende
verklaringenengedachtendiesomstegengesteldaanelkaar
zijn. Dat laat zien hoe complex de problematiek is. Tegelij-
kertijd maaktditvoorzichtigom met een zekere stelligheid
zaken weer te geven.

Toch ontslaat dit niet van de plicht mensen te informeren.
Deze uitgave is daarom gebaseerd op ervaring vanuit de
praktijk, waarbij geprobeerd is een koppeling te maken
met verschillende wetenschappelijke inzichten. Een wis-
selwerking tussen ‘theorie’ en ‘praktijk’.
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1. Onderzoek

In 2019 is er onderzoek gedaan naar de vraag: Wie of wat
hebben jongeren met een diagnose binnen het autistisch
spectrumnodigomte kunnen participereninde kerkelijke
gemeente?

Aanleidingvoorditonderzoekvormdendevragenvanjonge-
ren,ouders en ambtsdragers over autisme en geloof, zoals:
- Hoe kunnen jongeren met autisme beter betrokken

worden bij catechisatie?

- Hoe kunnen ouders hun kind voorbereiden op de kerk-
dienst,zodatzezomin mogelijk gehinderd worden door
prikkels?

- Hoe kunnen Bijbelse begrippen aan jongeren worden
uitgelegd?

- Hoe kunnen ambtsdragers in het pastoraat aansluiten
bij de belevingswereld van jongeren met autisme?

Bijditonderzoekzijnvijftienjongeren,negenambtsdragers

en drie professionals betrokken geweest.

Uitditonderzoekzijnvijfkernwoordennaarvoren gekomen
die samen een aanbeveling vormen voor het laten partici-
perenvanjongeren metautismeinde kerkelijke gemeente.
Deze kernwoorden zijn:

Veiligheid

Gewoontevorming
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Informatie

Attitude

Relatie
Eenbelangrijkeconclusieuitditonderzoekisdathetuitslui-
tend geven van praktische adviezen aan ouders en ambts-
dragers niet voldoende is om jongeren met autisme bij de
kerkelijke gemeente te betrekken. De vijf kernwoorden zijn
voorwaarden; aan alle vijf moet worden voldaan.

Veiligheid

Uit dit onderzoek is gebleken dat jongeren met autisme
behoefte hebbenaanveiligheid om te kunnen participeren
in de kerkelijke gemeente.

Veiligheid is een basisbehoefte voor ieders bestaan. Uit
het onderzoek blijkt dat jongeren bij ‘veiligheid’ doelen op
sociale veiligheid: de interactie tussen mensen onderling.

Dirk(15jaar)isleerlingvanhetVMBO.Sindszijnnegende
jaarheefthijdediagnose autistisme-spectrumstoornis.
Over het algemeen gaat het goed met Dirk. Hij heeft
een goede relatie met zijn ouders. Op school heeft hij
één vaste vriend en hij gaat graag naar de kerk. Zijn
mentor op school heeft wekelijks een gesprekje met
hem. Ze bespreken dan hoe het gaat en ze bekijken
samen Dirks agenda.

Dirk geeft de laatste tijd aan dat hij niet meer naar
catechisatie wil. ‘lk begrijp het niet goed.’ Zijn ouders
gaandaaroverin gesprek met de catecheet, ouderling
Bank. De volgende catechisatieles vraagt ouderling
Bank bij de uitgang of Dirk even tijd heeft. Een gesprek
volgt. Dirk blijkt vragen te hebben over de Bijbelen het

12



christelijk geloof. Hij weet niet of hij deze vragen mag
stellen en aan wie hij ze kan stellen.

Ouderling Bank ontdekt bij zichzelf dat hij zich niet be-
wustiswieDirkisenwathembezighoudt. Hijspreektaf
‘elke vijfde keer’ na catechisatie een kwartier met hem
door te praten over zijn vragen. Hij geeft aan dat Dirk
ook tussendoor met vragen mag komen. Dirk reageert
na afloop: ‘Ik weet nu bij wie ik terecht kan.’

Alsiemand zich niet veilig voelt, heeft dat gevolgenvoorde
manier waarop hij naar zichzelf kijkt, voor zijn prestaties,
voor de relatie met anderen en niet het minst voor zijn
betrokkenheid bij de kerkelijke gemeente.

Kortom: bij veiligheid gaat het om gezien, erkend en ge-
waardeerd worden.

Externe factoren (vanuit de omgeving) hebben invloed op
hoe iemand veiligheid beleeft. Daarnaast zijn er interne
factoren (vanuit de persoon zelf) die invloed hebben op de
wijze waarop iemand veiligheid beleeft.
Eenvandieinterne factorenisde mate waariniemandzich
hechtaananderen. Mensen met autisme hebben daarover
hetalgemeenmoeite mee.Datontstaatalindekinderleeftijd
en het heeft gevolgen voor de verdere levensloop.
Eenandereinternefactorisdatmensenmetautismevaakbe-
perkingenindecommunicatieensocialeinteractieervaren:
ze begrijpen niet wat de ander bedoelt. Hierdoor ontstaat
miscommunicatie, wat weer gevolgen heeftvoorderelatie.
De kerkelijke gemeente kan nauwelijks invloed uitoefenen
op deze interne factoren. Daarom zijn de externe factoren
in de gemeente des te belangrijker!
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Pastorale relatie

De beleving van veiligheid in de kerkelijke gemeente kan
sterk vergroot worden door een goede pastorale relatie.
Een aantal jongeren geeft aan behoefte te hebben aan
één vaste contactpersoon. Bij voorkeur een ambtsdrager,
omdat die zowel een langdurige relatie kan aangaan als
pastorale zorg kan verlenen. Het hebben van zo’n vaste
relatie helpt bij het leggen van de juiste verbindingen en
voorkomt verwarring,.

Het gevoelvanveiligheid wordt nogvergrootalserookoog
is voor de mensen uit de directe omgeving (zoals ouders,
echtgeno(o)t(e) of kinderen). Hier ligt een belangrijke taak,
zowel voor ambtsdragers als voor andere betrokkenen.
De omgeving moet zoveel als in het vermogen van de om-
geving ligt ‘afstemmen op de persoon’ en een eenduidige
benadering kiezen.

Als het gaat over iemand met autisme hebben mensen al
snel een beeld van hoe iemand zal denken of wat hij wel
of niet nodig zal hebben. De praktijk is complexer: De één
heeft moeite met beeldspraak, de ander niet. De één heeft
behoefte aan een prikkelarme omgeving en wil liefst een
vasteplaatsvoorindekerk,deanderwil juistgraagachterin
op een hoek zitten, om overzicht te kunnen houden.
Indegesprekkentijdenshetonderzoek gevenambtsdragers
aan: ‘We willen graag rekening met hen houden maar we-
ten niet altijd wat er speelt. We vinden het daarom fijn als
ouders aangeven wat zij en hun kind(eren) nodig hebben’

Informatie en attitude

Om eenrelatie met een ander aan te gaan, is het belangrijk
te weten wie de ander is en wat hij nodig heeft. De juiste
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informatie bepaalt de ‘attitude’, de houding naar de ander.
Tijdens de gesprekken met ambtsdragers benadrukken ze
allemaal: ‘Deze jongeren horen bij de kerkelijke gemeente’
En: ‘Het is belangrijk te beseffen dat zij deel uitmaken van
de gemeente’

Toch ervaren jongeren dit niet altijd: ‘Ik voel me niet begre-
pen...ik heb toch geen verstandelijke beperking...?"
Inreactiehieropgevenambtsdragersaan:‘lkweetnietaltijd
hoeikhetbestekanhandelen,ikzou graag meerinformatie
willen over autisme’

Dejongerengevenop hunbeurtaandater meerinformatie
en bekendheid moet zijn binnen de kerkelijke gemeente.
Voor de meeste jongeren is dat de motivatie geweest om
mee te werken aan dit onderzoek.

Meer kennis kan het begrip vergroten voor het denken en
handelen van mensen met autisme. Kennis helptom op de
juiste wijze bij hen aan te sluiten.
Eenvandejongerenreageert:.‘Onderde catechisatie stel ik
vragen...laatsthoordeik datiemand mijkritischvindt... Dat
bedoel ik niet. Ik wil de dingen gewoon weten!
Dehoudinginhetcontact metjongerenisvangrote beteke-
nis. Hetis belangrijk met hen in gesprek te blijven. Bijvoor-
beelddoorruimtetegevenvoorhunvragenenbelangstelling
en begrip te tonen voor hun ervaringen.

Jongeren - al dan niet met autisme - moeten zich veilig en
gehoord weten in de kerkelijke gemeente.

Gewoontevorming

In het leven van mensen met autisme en hun omgeving is
ereenzekerespanning.Dezespanningisteomschrijvenals
situaties vermijden enerzijds, en de omgeving aanpassen
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anderzijds. Jongeren geven tijdens dit onderzoek aan dat
ze zoveel mogelijk willen leren, zodat zij in hun omgeving
- met hun mogelijkheden - mee kunnen doen. Ouders en
ambtsdragers moeten daarom geinformeerd worden over
de (ontwikkelings)mogelijkheden die kinderenen jongeren
metautismehebben.Daarbijishetbelangrijkdatallebetrok-
kenen,zichervanbewustzijndaterookjongerenzijnbijwie
hetautisme hen belemmert om te leren en te ontwikkelen.
Zijkunnen zich isoleren van hun omgeving.

Met gewoontevorming wordt bedoeld: een zo normaal
mogelijkebenaderingvandezejongeren.Normaalwaarhet
kan - exclusief waar het nodig is. Jongeren leren hierdoor
vanjongsafaandatbepaalde zakenin hunleven ‘normaal’
zijn;hethoortbijhetritmevandedag, bijhetbestaan. Denk
aan: kerkgang, catechisatie en een jeugdavond.
Eenjongerereageert:'Voormijis“gewoon”doendatikzoveel
mogelijkhetzelfdebenaderdwordalsanderen.Eennormale
kerkdienst en een normale catechisatie. De kerk hoeft zich
niet aan mij aan te passen. Er zijn zoveel mensen... Ik kan
beter leren ermee om te gaan, dat helpt mij verder. En ja...
dan zijn dingen weleens heel moeilijk’

Eenambtsdrager geeft aan: ‘Het begint thuis bij de ouders.
Zijhebbendeverantwoordelijkheidomsamenmethunkind
de kerkdienstvoortebereiden. Wijhebbendetaakominde
kerk alles goed en duidelijk te laten verlopen’

In de praktijk blijkt wat deze jongere en deze ambtsdrager
benoemen nietaltijd mogelijktezijn.Een ‘normale benade-
ring’is niet altijd haalbaar en ook niet voldoende. Daarom
ishetzobelangrijkdatoudersenambtsdragers elkaar over
en weer bevragen: ‘Wat is er in deze situatie nodig?’
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