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Personen met het Rett of Angelman syndroom hebben een ernstige communicatieve en
meervoudige beperking. Bijgevolg kunnen ze baat hebben bij ondersteunde communicatie
(OC). Via de ouderverenigingen kwam naar voren dat ouders nog moeilijikheden ondervinden
in het OC-proces. Dit explorerend onderzoek bevroeg daarom de percepties van ouders rond
het gebruik en de implementatie van OC. De volgende bevorderende factoren in het OC-
proces kwamen aan bod: de kennis, vaardigheden en attitudes van de ouders, het krijgen
van logopedische ondersteuning en het zelf opnemen van een actieve rol in het OC-proces.
Belemmerende factoren waren onvoldoende logopedische ondersteuning, de tijdsintensivi-
teit, de praktische problemen bij de implementatie, het dagelijks gebruik van OC en de
mogelijkheden en vaardigheden van het kind. Verschillende gezinnen ervaarden bovendien
onvoldoende logopedische ondersteuning. Dit wijst op de nood aan optimalisatie van deze

ondersteuning.

Inleiding

Het syndroom van Rett en het syndroom van
Angelman zijn neurologische ontwikkelings-
stoornissen. Het Rett syndroom komt enkel
voor bij vrouwen (X-chromosoom- gebonden)
en treft ongeveer 1/10.000 personen (Neul e.a.,
2010). Personen met het Rett syndroom
doorlopen een typische pre- en perinatale
ontwikkeling, maar rond de leeftijd van zes a
twaalf tot achttien maanden is er een periode
van regressie. Deze periode wordt gekenmerkt
door een verlies van de reeds verworven
vaardigheden, onder meer doelmatige hand-
bewegingen en taal (Lee, Leonard, Piek &
Downs, 2013). Bij het syndroom van Angelman
zou het prevalentiecijfer zich situeren tussen
1/10.000 en 1/40.000. De aandoening kan zowel
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bij mannen als bij vrouwen voorkomen
(Clayton-Smith & Laan, 2003). Personen met
het syndroom van Angelman vertonen een
specifiek gedragsfenotype. Hierbij worden vier
categorieén van gedrag onderscheiden:
blijdschap en lachen, hyperactiviteit en prikkel-
baarheid, prosociaal gedrag, en andere
gedragingen (bv. slaapproblemen en fascinatie
voor water) (Williams e.a., 2006; Williams,
2010).

Verder hebben personen met het Rett en
Angelman syndroom een ernstige meervoudige
beperking (EMB) waarbij ze onder andere een
motorische, cognitieve en communicatieve
beperking ondervinden (Baptista, Mercadante,
Macedo & Schwartzman, 2006; Ben Zeev
Ghidoni, 2007; Byiers & Symons, 2013;
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Clayton-Smith & Laan, 2003; Neul e.a., 2010;
Williams e.a., 2006). Op communicatief vlak
betekent hun beperking dat zij veeleer op het
non- of presymbolische niveau communiceren
(Didden e.a., 2009, 2010). Daarnaast blijkt de
communicatie meestal pre-intentioneel en is
communicatie bij personen met een EMB
bovendien vaak non-verbaal (Woodyatt &
Ozanne, 1994).

Ondersteunde communicatie (OC) kan bij een
dergelijke doelgroep ingezet worden met als
doel deze personen te ondersteunen om in
interactie te gaan met hun omgeving. Het begrip
OC of AAC (Eng. Augmentative Alternative
Communication) verwijst naar alle mogelijke
hulpmiddelen, technieken, strategieén en vor-
men voor communicatie (ISAAC-NF, 2019).
Het omvat de communicatiemethodes die de
receptieve en expressieve communicatievaar-
digheden kunnen verhogen en bijdragen tot een
functionele en effectieve communicatie, zodat
individuen met een communicatieve beperking
kunnen deelnemen aan interacties en partici-
peren aan activiteiten (American Speech-
Language-Hearing Association, 2002; Beukel-
man & Mirenda, 2005). OC kan gebruikt
worden met (aided) of zonder (unaided) extern
hulpmiddel. Dit hulpmiddel kan elektronisch
(hightech) of niet-elektronisch (lowtech) zijn
(American Speech-Language-Hearing Associa-
tion, 2002).

Personen met een ernstige communicatieve
en/of verstandelijke beperking kunnen hulp
ervaren van niet-symbolische vormen van OC
zoals  gezichtsuitdrukkingen, lichaamstaal,
vocalisaties, enz. (American Speech-Language-
Hearing Association, 2002; Beukelman &
Mirenda, 2005). Daarnaast zijn er ook symbo-
lische vormen van OC. Aided symbolische
hulpmiddelen brengen hun boodschap over met
een specifiek type object of extern hulpmiddel,
bijvoorbeeld pictogrammen of een spraak-
computer. Unaided symbolische hulpmiddelen
omvatten enkel het gebruik van het lichaam om
een symbool te produceren, bijvoorbeeld
gebaren. leder symbool stelt verschillende
zaken, concepten of ideeén voor. Symbolen
kunnen akoestisch, grafisch, manueel of tactiel
zijn en kunnen in combinatie gebruikt worden
(American Speech-Language-Hearing Associa-
tion, 2002; Beukelman & Mirenda, 2005).
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Het gebruik van OC door personen met het Rett
of Angelman syndroom werd al uitvoerig
beschreven in eerdere literatuur. Aided
hulpmiddelen worden het vaakst ingezet bij
personen met het Rett syndroom gezien de
complexe motorische beperking van deze
cliénten (Wandin, Lindberg & Sonnander,
2015). Oogbesturingstechnologie is de meest
onderzochte OC-vorm. Bij deze doelgroep
wordt beargumenteerd dat de visuele modaliteit
of blikrichting een opvallende sterkte is
(Townend e.a., 2016; Vessoyan e.a., 2018).
Deze technologie kan zorgen voor een beter
communicatief begrip bij de gesprekspartner en
een verhoogde communicatieve functie van het
kind (Townend e.a., 2016; Vessoyan e.a.,
2018). Daarnaast heeft het gebruik van eye
tracking een positieve psychosociale impact op
de gebruiker (Vessoyan e.a., 2018). Deze
psychosociale impact uit zich bijvoorbeeld in
het feit dat ouders de persoonlijkheid van hun
kind beter leren kennen door het hulpmiddel of
in het feit dat het de zelfstandigheid van het kind
kan verhogen (empowerment). In een studie van
Vessoyan en collega’s (2018) was er een grote
tevredenheid van ouders over oogbesturings-
technologie en de daaraan gerelateerde dien-
sten. Townend en collega’s (2016) gingen ook
de ervaringen van Nederlandse families met
oogbesturingstechnologie na. De meerderheid
gaf aan een verbetering op te merken in de
communicatieve vaardigheden bij een langere
gebruiksperiode. De families rapporteerden
enerzijds onder andere een toename van het
bewustzijn, de betrokkenheid en de mogelijk-
heid van het kind om anderen te begrijpen en
zich uit te drukken. Anderzijds konden ouders
hun kind beter begrijpen. Ondanks deze
positieve ervaring hadden ze nood aan intensie-
ve hands-on ondersteuning van de verdeler, aan
langere periodes waarin het toestel uitgepro-
beerd mag worden en om meer toestellen te
mogen uitproberen. Bovendien gaven ouders aan
dat therapeuten en professionals vaak kennis over de
technologie misten en zouden ze training of work-
shops en een aantal technologische verbeteringen
willen. Daarnaast is oogbesturingstechnologie niet
zaligmakend. Door de grote fysieke en cognitieve
inspanning en het langdurig leerproces is het gebruik
van eye tracking technologie niet voor iedere cliént
geschikt (Beukel-man & Mirenda, 2005; Perfect,
Hoskin, Noyek & Davies, 2020).
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Naast het gebruik van oogbesturingstechno-
logie is de literatuur omtrent OC bij personen
met het Rett syndroom zeer beperkt. Eén studie
(Stasolla e.a., 2014) vergeleek bij drie deel-
nemers met het Rett syndroom het Picture
Exchange Communication System (PECS) met
een Vocal Output Communication Aid
(VOCA). Beide strategieén bleken de commu-
nicatieve vaardigheden effectief te verbeteren,
al hadden twee van de drie deelnemers een
voorkeur voor het VOCA-systeem. Behalve
hightech hulpmiddelen kunnen ook andere OC-
vormen bijdragen aan de communicatieve
functie van deze populatie, zolang ze aangepast
zijn aan de mogelijkheden van de gebruiker. De
sterke focus van recent onderzoek op oog-
besturing kan mogelijk verklaard worden vanuit
de aantrekkelijkheid van nieuwe hightech
hulpmiddelen, hoewel deze vaak grote hinder-
nissen op het vlak van vlotte inzetbaarheid met
zich meebrengen (Baxter, Enderby, Evans &
Judge, 2012).

Evenzeer kunnen ook personen met het
Angelman syndroom baat hebben bij het
gebruik van OC gezien hun beperkte of
afwezige verbale communicatie. Zowel het
gebruik van aided (bv. communicatiebord,
spraakoutput, afbeeldingen) als unaided (bv.
gebaren) communicatiemodaliteiten werden al
bij deze populatie onderzocht (Calculator &
Diaz-Caneja Sela, 2015; Clayton-Smith &
Laan, 2003). Bovendien hebben gebruikers
vaak meerdere OC-hulpmiddelen (Calculator,
2014). Zo zijn onder andere elektronische
apparaten van belang en worden ook mobiele
apparaten steeds meer gebruikt (Calculator,
2014). Ondanks de voordelen van de recente
technologische = vooruitgang, geniet non-
symbolische communicatiec de voorkeur bij
personen met het syndroom van Angelman
(Calculator, 2013b, 2014). De belangrijkste
redenen voor afwijzing van elektronische OC-
apparaten door het kind waren in de studie van
Calculator (2013b): geen begrip van de waarde
van het apparaat en een gebrek aan motivatie,
een voorkeur voor eenvoudigere apparaten en
weinig generalisatie naar andere contexten.

Een andere vorm van OC die in onderzoek naar
voren komt bij personen met het Angelman
syndroom zijn gebaren. In een onderzoek van
Duker, Van Driel en van de Bercken (2002)
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bleek dat twee derde van de participanten
gebruikmaakte van gebarentaal (manual signs
system) of natuurlijke gebaren (gestures).
Slechts een minderheid zou communiceren via
conventionele gebaren zoals Makaton of picto-
grammen zoals PECS (Clayton-Smith & Laan,
2003). Belangrijker in deze groep leek het
gebruik van natuurlijke gebaren. Enhanced
natural gestures zijn natuurlijke gebaren die al
gebruikt worden door de cliént en dus makkelijk
aangeleerd kunnen worden. Ze worden geselec-
teerd op basis van hun begrijpbaarheid voor de
gesprekspartner (Calculator & Diaz-Caneja
Sela, 2015). In een studie van Calculator (2014)
gaven ouders natuurlijke gebaren als meest
belangrijk aan voor de communicatie. Na deze
natuurlijke gebaren volgden non-verbale voca-
lisaties en ten slotte fysieke manipulaties.
Calculator & Diaz-Caneja Sela (2015) beschre-
ven enhanced natural gestures als een goede
communicatievorm bij personen met het syn-
droom van Angelman. De voordelen van deze
gebaren waren: makkelijk in gebruik, makkelijk te
verwerven, natuurlijk, spontaan gebruik door het
individu en verbetering van de commu-nicatie. Een
nadeel was dat de gebaren moeilijk te gebruiken zijn
in bepaalde situaties (Calcu-lator, 2013a, 2013b;
Calculator & Diaz-Caneja Sela, 2015).

Wanneer logopedisten OC succesvol willen
implementeren, moeten ze rekening houden met
hun eigen kennis en ervaring, de persoon met de
communicatieve beperking, alsook met zijn/
haar ouders of omgeving en alle mogelijkheden
van OC (Moorcroft, Scarinci & Meyer, 2019).
Verder zijn er verschillende factoren die moge-
lijk de implementatie beinvloeden. In een syste-
matische review van Baxter en collega’s (2012)
werden de hindernissen en bevorderende fac-
toren bij het gebruik van hightech OC-
hulpmiddelen bevraagd bij OC-gebruikers, hun
familie en professionals. Deze studie vermeldde
tien beinvloedende factoren: (1) het gebruiks-
gemak van het apparaat, (2) de betrouwbaarheid
van het hightech apparaat, (3) de beschikbaar-
heid van technologische ondersteuning, (4) de
tijd nodig om een boodschap te genereren, (5)
de stem en taal van het hightech systeem, (6) het
besluitvormingsproces, (7) de rol van de com-
municatiepartner, (8) de percepties en onder-
steuning van de familie, (9) de dienstverlening,
en (10) de kennis en vaardigheden van hulpver-
leners (Baxter e.a., 2012).
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Ondanks de gegevens die al voorhanden zijn,
zijn er grote hiaten in de literatuur. De
ervaringen van ouders met OC werden door
menig onderzoeker vermeld, maar dit gebeurde
nog erg beperkt voor personen met het Rett
syndroom en Angelman syndroom. Uit de prak-
tijk blijkt dat het inzetten van OC bij deze
doelgroepen een moeilijke zoektocht kan zijn.
Personen met het Rett of Angelman syndroom
en hun ouders worden geconfronteerd met
ernstige communicatieve uitdagingen en hin-
dernissen. Dit ondervonden ook de ouder-
verenigingen van het Angelman syndroom (vzw
Angelman Syndroom Belgi€) en het Rett syn-
droom (Belgische Rett Syndroom Vereniging
vzw). Beide ouderverenigingen gaven aan vra-
gen te hebben over hoe ouders beter onder-
steund kunnen worden in het OC-proces.

In dit artikel werden personen die het Rett
syndroom of het Angelman syndroom hebben
beiden geincludeerd vanwege gelijkenissen in
hun EMB-profiel. Door deze gelijkenissen zijn
ook de ervaringen van ouders rond OC mogelijk
gelijkaardig. Omdat het Rett syndroom en
Angelman syndroom niet de enige oorzaken
zijn die kunnen leiden tot een EMB, kunnen
inzichten over het OC-proces doorgetrokken
worden naar de bredere groep van personen met
EMB.

Hoewel specifieke uitdagingen en OC-vormen
kunnen verschillen tussen kinderen en
doelgroepen met EMB, kunnen het algemene
proces (de zoektocht naar geschikte OC en
begeleiding tijdens de implementatie van OC)
en de ervaringen hiermee toch gelijkaardig zijn.

Toch blijft enige voorzichtigheid nodig, omdat
verschillende OC-vormen hun eigen uitda-
gingen hebben en ook de professionele kennis
kan verschillen naargelang de OC-vorm.

Omwille van de hiaten en vragen is er in Vlaan-
deren in eerste instantie nood aan exploratief
onderzoek. Bijgevolg is het bevragen van de
ervaringen van ouders van kinderen met het
syndroom van Rett of Angelman omtrent het
proces van de implementatie en het gebruik van
OC het onderzoeksthema van deze studie.
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Methode
Deelnemers

De onderzoeksgroep bestaat uit twintig deel-
nemers en hun ouder(s). Twaalf van deze
deelnemers hebben het syndroom van Rett en
zijn vrouwelijk (60%). Acht deelnemers zijn
gekend met het syndroom van Angelman
(40%). Deze groep bestaat uit drie jongens en
vijf meisjes. De oudste deelnemer was 21;11
jaar en de jongste 03;02 jaar oud (gem = 124
maanden, m = 91 maanden). Om in de studie
geincludeerd te mogen worden, moesten de
deelnemers met het Rett syndroom de klassicke
variant van het syndroom vertonen (mutatie of
deletie in het MECP2-gen). Voor de deelnemers
met het Angelman syndroom gold er geen
genetisch inclusiecriterium. Zeven van de acht
deelnemers hebben een deletie van de lange arm
van 15q11-ql3 en de achtste deelnemer heeft
een paternale uniparentale disomie.

Dataverzameling

In samenwerking met studenten orthopedago-
giek (Houbrechts & Vanonckelen, 2020) en op
basis van de literatuur werd een semigestructu-
reerd interview over het onderzoeksthema
opgesteld. De vooropgestelde interviewvragen
werden open en neutraal geformuleerd met het
oog op het bekomen van een spontaan gesprek
waarin de ouders niet gestuurd werden in hun
antwoorden. Zo werd aan de ouders ruimte
gegeven om hun verhaal te vertellen en kon
dieper ingegaan worden op bepaalde
antwoorden. Het interview bestond uit 18
vragen die peilden naar verschillende thema’s
(Reynaerts & Van Gompel, 2020): sensorische
verwerking (vragen 2 en 3), communicatie
(vragen 4, 5, 8 en 9), ondersteunde communi-
catie (vragen 5, 6, 7 en 8), functioneren van het
gezin (vragen 10, 11, 12 en 13) en de omgeving
en hulpverlening (vragen 14, 15, 16, 17 en 18).

Dit interview werd uitgevoerd en opgenomen
tijdens een huisbezoek dat plaatsvond tussen
juli en september 2019. In het huidige artikel
bespreken we de bevindingen die betrekking
hebben op OC en de logopedische hulpverle-
ning (zie Tabel 1).
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Tabel 1: Interviewvragen ondersteunde communicatie

Interviewvragen ondersteunde communicatie

Hoe bent u hiermee in aanraking gekomen?

Gebruikt uw kind momenteel een vorm/manier van OC. Zo ja, welke?

Wat is uw ervaring met het gebruik van OC? Hoe staat u daar zelf tegenover?

om zo de kwaliteit van leven te verbeteren?

Wat zou uw kind verder helpen op het vlak van (ondersteunde) communicatie

Hoe verschilt de communicatie tussen u en uw kind met die tussen anderen

(broers/zussen, andere familieleden, zorgverleners, ...) en uw kind?

Data-analyse

Aan de hand van een audio-opname werd van
elk interview een samenvatting opgesteld. Een
membercheck door de ouders verhoogde de
betrouwbaarheid van het onderzoek. De analyse
gebeurde met behulp van een thematische
analyse. De zes stappen van een thematische
analyse staan beschreven in een studie van
Braun en Clarke (2006). In het kader van dit
onderzoek werden enkel de eerste drie stappen
uitgevoerd. De samenvattingen werden vooraf-
gaand aan de eigenlijke analyse herhaaldelijk
doorgelezen om vertrouwd te raken met de
inhoud. Zo konden betekenissen, patronen en
verbanden vlotter herkend worden (stap 1). Aan
de hand van de betekenisvolle stukken tekst
werden semantische codes opgesteld. Gelijk-
aardige zinnen op het vlak van inhoud uit
verschillende samenvattingen kregen dezelfde
semantische code (stap 2). Daarna werden deze
codes geformuleerd tot algeme-nere stellingen.
Elk interview werd zo door de beide auteurs
eerst afzonderlijk gecodeerd, waarna deze
codes samengevoegd werden (stap 3). Om het
overzicht te bewaren werd gekozen om met
hoofd- en substellingen te werken. Stellingen
die inhoudelijk in eenzelfde thema pasten,
werden als substelling bij de passende
hoofdstelling geplaatst. De analyse van de
interviews resulteerde in het formuleren van 37
hoofdstellingen (A - KK) en 99 substellingen
(zie Bijlagen, p. 13, Tabel 2). Verder werden
ook het aantal vermeldingen per stelling geteld.
Zo ontstonden absolute aan-tallen voor het
syndroom van Angelman en het syndroom van
Rett en een totaal aantal per stelling.
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Resultaten

Uit het semigestructureerde interview kwamen
verschillende thema’s naar voren. In dit artikel
worden enkel de twee belangrijkste thema’s
beschreven, namelijk: het implementatieproces
en de uitdagingen van OC. Elk thema wordt
gevormd door verschillende stellingen (zie
Bijlagen, p. 13, Tabel 2: Uitgebreid overzicht
van de hoofdstellingen uit het semigestruc-
tureerd interview).

Stellingen die om verduidelijking vragen, wor-
den geillustreerd door een citaat van een ouder-
(paar). Deze citaten zijn geen letterlijke citaten,
maar komen uit samenvattingen van het inter-
view die de onderzoekers gemaakt hebben. We
merken hierbij op dat stellingen spontaan
vermeld werden. Niet-vernoemde stellingen
kunnen mogelijk toch van toepassing zijn voor
de ouders, maar kwamen niet meteen naar voren
tijdens het interview.

Het implementatieproces van
ondersteunde communicatie

Het implementatieproces van OC werd uitge-
breid bevraagd en besproken tijdens de inter-
views. Dit thema omvat bijgevolg de attitude
van de ouders omtrent OC en de mate van logo-
pedische ondersteuning die ze ervaren.

De meerderheid van de deelnemende gezinnen
leerde OC kennen door lotgenoten, zoals de Rett
of Angelman vereniging (stelling BB). Zes
gezinnen maakten via een externe dienst kennis
met OC, zoals de dagbesteding of het zieken-
huis (stelling CC). Zeventien van de twintig
gezinnen rapporteerden dat zijzelf of hun
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omgeving een positieve attitude tegenover OC
hebben of ervoor open staan (stelling V).

De logopedische ondersteuning was een belang-
rijk onderwerp in het merendeel van de
interviews. Vier ouders, allemaal van een deel-
nemer met het Rett syndroom, gaven expliciet
aan tevreden te zijn over de logopedische onder-
steuning die ze krijgen/kregen (stelling X).

“De logopediste in de dagopvang waar N.
momenteel naartoe gaat, is heel gedreven.
De ouders zijn hier tevreden over. Ook over
de logopedische ondersteuning van de
communicatiecoach van de Rett vereniging,
zijn O. (mama) en X. (papa) heel tevreden.”

Twaalf gezinnen gaven echter aan onvoldoende
logopedische ondersteuning te ervaren of hier-
over ontevreden te zijn (stelling Y). Een aantal
ouders vertelde dat ze vanuit de dagbesteding
van hun kind weinig ondersteuning ervaren of
dat de begeleidende logopedist weinig ervaring
heeft met OC.

“B. (mama) en J. (papa) hebben weinig tot
geen ondersteuning ervaren in hun zoektocht
naar ondersteunde communicatie. (...)
Bovendien kregen B. en J. uit verschillende
hoeken uiteenlopende adviezen en ervaarden
ze een bepaalde druk om een spraakcomputer
te gebruiken.”

Zeven gezinnen deden een beroep op de
communicatiecoach van de Belgische Rett Syn-
droom vereniging vzw (stelling Z). Deze logo-
pediste begeleidt het project “Communicatie-
coach” dat gezinnen de mogelijkheid geeft om
een beroep te doen op een gespecialiseerde
logopedist in de ondersteuning van de commu-
nicatie van hun kind met het syndroom van Rett.

“De ouders zijn toen begeleid door de
communicatiecoach van de Rett vereniging.
Ze zijn tevreden over deze begeleiding.”

De gezinnen van een deelnemer met het Rett
syndroom die geen beroep deden op de commu-
nicatiecoach hebben ofwel zeer jonge kinderen
(3 jaar) ofwel al wat oudere kinderen (13, 16 en
19 jaar).

Daarnaast beschreef net iets meer dan de helft
van de ouders dat zij zelf een actieve rol
(moesten) opnemen in het zoek- en implemen-
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tatieproces van OC (stelling AA). Zo volgden
ouders bijvoorbeeld zelf een cursus over een
OC-hulpmiddel, zoals PODD (Pragmatic Orga-
nised Dynamic Display, z.d.) of namen ouders
daadwerkelijk een actieve rol op zich in het
aanleren van OC.

“De ondersteunde communicatie is echter
toch vooral opgestart op eigen initiatief. (...)
O. (mama) heeft zelf een PODD-cursus
gevolgd.”

Vier ouders merkten op dat hun kennis,
vaardigheden en attitudes een positieve invloed
hebben op een succesvolle implementatie (stel-
ling U) van OC. Opvallend is dat dit telkens
ouders waren van een kind/jongere met het syn-
droom van Rett.

“D. (mama) heeft als opleiding zelf logopedie
gevolgd, maar ze geeft aan dat zij de mama
en niet de logopedist van J. wil zijn. Het is
voor D. wel een voordeel om toch een
dergelijke achtergrond te hebben.”

Uitdagingen van
ondersteunde communicatie

Als tweede thema stootten de ouders vaak op
uitdagingen in het werken met OC. In wat volgt
worden vier dergelijke uitdagingen besproken.
Als eerste uitdaging vermeldde de helft van de
ouders dat het werken met OC voor hen
tijdsintensief is (stelling DD).

“Momenteel zijn de ouders bezig met de
aanvraag van een Tobii spraakcomputer,
maar dit vraagt veel tijd en energie.”

Ten tweede kan ook de praktische kant (stelling
EE), zoals de hanteerbaarheid, de proefperiode
en/of de kostprijs van OC voor uitdagingen
zorgen bij de implementatie.

“De ouders geven aan dat als ze er meer tijd
en energie konden insteken en wanneer het
toestel financieel voordeliger zou zijn, ze er
opnieuw voor open zouden staan. Het feit dat
het testmodel zo een korte tijd beschikbaar is,
vinden ze erg vervelend.”

Ten derde zijn er een aantal kindfactoren die een
hindernis kunnen zijn in het werken met OC
(stelling FF). Hieronder valt bijvoorbeeld de
motivatie van het kind. Zo werd aangegeven dat
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het OC-hulpmiddel niet alles omvat wat het
kind wil zeggen:

“De ervaring van 1. (mama) en C. (papa) is
dat W. gemotiveerd moet zijn, hij moet
bijvoorbeeld honger hebben. De uitdaging is
momenteel dat de keuze van W. er vaak niet
tussen staat.”

Tevens was ook het niet spontaan of slechts in
bepaalde situaties gebruiken van OC voor drie
gezinnen een hindernis.

De laatste uitdaging, die door veertien van de
twintig ouders vermeld werd, zijn de mogelijk-
heden en vaardigheden van het kind/de jongere
(stelling GG).

“De ouders vragen zich wel nog vaak af of
dit een bewuste keuze is van M. of niet. (...)
Daarnaast bleek door de stand van M.’s ogen
een oogbesturingssysteem niet optimaal.”

Discussie

Zowel in de interviews als in de literatuur wordt
het betrekken van de familie en de omgeving bij
het OC-proces als belangrijke factoren
genoemd. Zo wordt ook in de literatuur bena-
drukt dat het proces rond OC gezinsgericht is
(Baxter ec.a., 2012; Beukelman & Mirenda,
2005; Calculator & Black, 2010; Goldbart &
Marshall, 2004; Mandak, O’Neill, Light &
Fosco, 2017; Moorcroft e.a., 2019). Het belang
van lotgenoten (stelling BB) is in overeen-
stemming met de literatuur, waarin aangegeven
wordt dat lotgenotencontact inderdaad onder-
steunend kan werken (Johnson, Inglebret, Jones
& Ray, 2006; Moorcroft e.a., 2019).

Verschillende factoren uit onze resultaten
kunnen geinterpreteerd worden als bevorderend
of Dbelemmerend in het OC-implemen-
tatieproces. Zo werden de kennis, vaardigheden
en attitudes van ouders (stelling U, V) door
verschillende ouders positief genoemd. Bij-
gevolg kan dit als een bevorderende factor
beschouwd worden. Het is opvallend dat twee
van de vier ouders die deze factor expliciet
vermeldden een diploma logopedie hebben.

Een van de belemmerende factoren is de
praktische kant van OC (stelling EE). Dit omvat
onder meer de hanteerbaarheid van het apparaat
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en de kostprijs. In de literatuur wordt het
gebruiksgemak van het OC-hulpmiddel vaak
aangehaald als een belangrijke factor voor een
succesvolle implementatie (Baxter e.a., 2012;
Johnson e.a., 2006; McNaughton e.a., 2008;
Moorcroft e.a., 2019; Vessoyan e.a., 2018).
Daarnaast gaf de helft van de gezinnen uit deze
studie aan dat OC zeer veel tijd en energie van
hen vraagt (stelling DD). Dit vernoemden ook
eerdere studies (Baxter e.a., 2012; Goldbart &
Marshall, 2004; Mandak e.a., 2017; McNaugh-
ton e.a., 2008; Moorcroft e.a., 2019), al blijkt de
vooruitgang van de kinderen/jongeren wel
samen te hangen met de inspanningen (effort)
van de ouders (ISAAC-NF, 2019; Koppenha-
ver, Erickson & Skotko, 2001). Verder stelden
veertien ouders in het interview dat de
mogelijkheden en vaardigheden (bv. cognitie,
aandacht, motoriek) van hun kind beperkend
kunnen zijn in het OC-gebruik (stelling GG).
Bij personen met het Rett syndroom wordt in de
literatuur onder andere melding gemaakt van
een motorische beperking, apraxie en een
verstoorde oog-handcoordinatie die een invloed
kunnen hebben op het gebruik van OC (Barto-
lotta, 2005; Bartolotta, Zipp, Simpkins &
Glazewski, 2011; Hetzroni, Rubin & Konkol,
2002; Urbanowicz, Downs, Girdler, Ciccone &
Leonard, 2016).

Het al dan niet krijgen van logopedische onder-
steuning kan in deze studie, alsook in de
literatuur, zowel als een belemmerende als een
bevorderende factor in het OC-proces be-
schouwd worden (Baxter e.a., 2012; Goldbart &
Marshall, 2004; Johnson e.a., 2006; McNaugh-
ton e.a., 2008; Moorcroft e.a., 2019). In de
interviews kwam naar voren dat veel ouders zelf
een actieve rol opnemen of moeten opnemen in
het OC-proces (stelling AA). Eén moeder gaf
aan dat ze het voortouw moest nemen, zodat
haar kind voldoende gepast aanbod kreeg. Het
‘opdringerig zijn’ door de ouders werd ook door
Goldbart en Marshall (2004) beschreven. Het is
bovendien opmerkelijk dat in dit artikel de vier
ouders die tevreden waren over de logopedische
ondersteuning, allemaal ouders zijn van een
deelnemer met het Rett syndroom (stelling X).
Tegengesteld hieraan gaven zeven ouders van
een kind met het Rett syndroom en vijf ouders
van een kind met het Angelman syndroom aan
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te weinig logopedische ondersteuning te erva-
ren (stelling Y).

Zeven gezinnen met een kind met het Rett
syndroom deden een beroep op de commu-
nicatiecoach van de Belgische Rett Syndroom
Vereniging vzw (stelling Z). Het project
communicatiecoach bestaat sinds 2016, wat kan
verklaren waarom de oudere kinderen (respec-
tievelijk 13, 16, 19 jaar) geen ondersteuning van
de communicatiecoach kregen. Daarnaast had-
den twee gezinnen met een kind van drie jaar
oud geen contact met deze communicatiecoach.
Zij bleken nog niet actief zoeckende of aan de
start van hun zoektocht naar OC. Het gebrek aan
kennis, ervaring en vaardigheden van hulp-
verleners zoals vermeld in eerdere studies
(Goldbart & Marshall, 2004; Johnson e.a.,
2006; Mandak e.a., 2017; McNaughton e.a.,
2008; Moorcroft e.a., 2019; Wandin e.a., 2015),
kwam in dit onderzoek niet expliciet naar voren.
Mogelijk ligt het wel aan de basis van stelling
Y, waarbij ouders onvoldoende logopedische
ondersteuning ervaren of er ontevreden over
zijn. We kunnen concluderen dat veel ouders
zich onvoldoende ondersteund voelen in het
OC-proces. Dit kan te wijten zijn aan het
logopedische hulpverleningslandschap dat voor
deze populaties nog niet op punt staat.

In totaal gaven twaalf gezinnen aan dat voor hen
de logopedische ondersteuning onvoldoende is.
Twee van de vier gezinnen die wel tevreden
waren over de logopedische ondersteuning,
waren expliciet tevreden over de Rett-
communicatiecoach. Dit project in de Belgische
Rett Syndroom Vereniging vzw is dus al een
stap in de goede richting. Lotgenotencontact
bleek waardevol voor ouders die nog zoekende
zijn in het OC-proces en in de verenigingen
besteedt men aandacht aan OC. Lotgenoten-
contact aanmoedigen kan ouders dus
ondersteunen in het zoekproces.

In de gebruikte methode van deze studie moet
rekening gehouden worden met een aantal
tekortkomingen. Het stellen van enkel open
vragen in het interview kan gezien worden als
een beperking omdat zo de inhoud van de
antwoorden sterk kan variéren. Zoals eerder
aangegeven, betekent dit dat een stelling die niet
aan bod kwam in een interview met een bepaald
gezin mogelijk toch van toepassing is voor dit
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gezin. Een voordeel van open vragen is wel dat
het leidt tot een spontaan en natuurlijk gesprek.

Omwille van tijdsgebrek werd er ook voor
gekozen om bij de thematische analyse van de
interviews geen interpretatieve thematische
map op te stellen, maar wel om de gecodeerde
stellingen te tellen. De thematische analyse
werd ook uitgevoerd op basis van samen-
vattingen in plaats van de interviews volledig te
transcriberen, wat kan geleid hebben tot enig
verlies van informatie. Tot slot vestigen we de
aandacht nogmaals op het explorerend karakter
van dit onderzoek. Vervolgonderzoek kan op
verschillende domeinen nog dieper ingaan en
lijkt zeker een interessante meerwaarde.

Conclusie

Deze studie onderzocht de OC-ervaringen van
ouders met een kind met het Rett of Angelman
syndroom. Dit werd onderzocht aan de hand van
een semigestructureerd interview met de
ouders. Zowel bevorderende als belemmerende
factoren kwamen spontaan aan bod tijdens de
interviews. Bevorderende factoren tijdens het
proces van OC waren: de kennis, vaardigheden
en attitudes van ouders, het krijgen van
logopedische ondersteuning en het door de
ouders zelf opnemen van een actieve rol.
Belemmerende factoren waren: onvoldoende
logopedische ondersteuning, de tijdsintensivi-
teit, de praktische kant, het dagelijks gebruik en
de mogelijkheden en vaardigheden van het
kind/de jongere.

Als logopedist werkende met kinderen met het
Rett of Angelman syndroom kruist OC
waarschijnlijk je pad. De informatie uit dit
artikel kan een waardevolle praktische aan-
vulling zijn op je eigen theoretische kennis. In
het bijzonder is het belangrijk aandacht te
hebben voor ouders, hun ervaringen en het
gezin als systeem. Het meenemen van en het
inspelen op de bevorderende en belemmerende
factoren kan een grote impact hebben op het
OC-proces. Ouders spelen immers een grote rol
vanaf de opstart tot de succesvolle imple-
mentatie van OC. Bovendien lijken inzichten
breder toepasbaar op de groep van kinderen met
een EMB. Het zicht hebben op ervaringen van
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ouders is ook voor andere hulpverleners en
betrokkenen erg praktijkrelevant.

Het huidige logopedische hulpverleningsland-
schap blijkt nog onvoldoende ondersteuning te
bieden aan gezinnen met een kind/jongere met
het Rett of Angelman syndroom. Er is nochtans
informatie beschikbaar voor logopedisten,
bijvoorbeeld vanuit organisaties die zich richten
op OC-ondersteuning. Concrete voorstellen ter
verbetering van deze tekortkomingen zijn ten
eerste het aanstellen van een vaste logopedische
begeleider per gezin die verschillende rollen
kan opnemen, bijvoorbeeld: het informeren,
adviseren, coachen en empoweren van de
ouders, evenals het codrdineren en verbinden
van de verschillende actoren in het OC-proces.
Hierdoor zou de betrokkenheid van alle partijen
vergroot kunnen worden en zou het gebruik van
de OC in verschillende contexten gestimuleerd
worden. Een tweede voorstel is het aanbieden
van een uitgebreide praktijkgerichte speciali-
satie-opleiding (bv. postgraduaat) omtrent OC
voor logopedisten en andere paramedici. Op
deze manier kunnen hulpverleners die zich in
dit gebied willen verdiepen hun kennis en
ervaring vergroten.

Vervolgonderzoek zou (de betrokken) logo-
pedisten kunnen bevragen rond hun ervaringen
met OC, hun kennis over OC en het belang van
opleiding. Vanuit een dergelijk vervolgonder-
zoek kan bekeken worden hoe de kennis van
logopedisten over OC vergroot kan worden.
Bovendien is het interessant om het huidige
hulpverleningslandschap beter in kaart te
brengen, zoals het oplijsten van gespecia-
liseerde logopedisten, informatieverstrekkende
diensten en aanspreekpunten en het nagaan van
de ervaring, rol en ondersteuning van scholen,
Multifunctionele Centra, Medisch-Pedagogisch
Instituten, enz.

Deze informatie kan door ouders en hulp-
verleners gebruikt worden om hun weg te
vinden in het hulpverleningslandschap. Boven-
dien, omdat ouders onvoldoende ondersteuning
ervaren, is het waardevol om na te gaan waarom
de informatie en ondersteuning die voorhanden
is toch niet tot bij hen geraakt. Deze studie is
een eerste, exploratieve aanzet tot meer diep-
gaand onderzoek dat ouders en hulpverleners
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kan ondersteunen in hun zoektocht naar en het
proces rond OC.
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delden over dezelfde onderzoekspopulatie en de
deelnemers werden samen gerekruteerd. Alle
deelnemers vulden voor beide masterproeven
vragenlijsten in en het interview werd in
samenwerking met de studenten orthopedago-
giek opgesteld en afgenomen. Houbrechts en
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de kindfactoren en ouderlijke stress na ver-
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2021 /4 p.9



Bijlagen

Tabel 2: Uitgebreid overzicht van de hoofdstellingen uit het semigestructureerd interview

Aantal vermeldingen

Signaal

Digitaal 2021/ 4

Significant voor de
 professionele hulpverlener

Stellingen
Rett Angelman Totaal

Taalbegrip en taalproductie

G) De ouders kunnen het taalbegrip van hun kind/jon- 8 5 13
gere goed inschatten.

H) De ouders vinden het moeilijk om het taalbegrip van 4 3 7
hun kind/jongere in te schatten.

I) De ouders denken dat het taalbegrip van het kind/de 7 6 13
jongere contextgebonden is en/of beperkt is tot een-
voudige boodschappen en concrete zaken.

J) De ouders ondersteunen hun handelen of passen 4 2 6
hun handelen aan om het begrip bij hun kind/jongere
te bevorderen.

K) De ouders en vertrouwde personen kunnen de com- 11 8 19
municatieve signalen van hun kind/jongere goed be-
grijpen/interpreteren.

L) De ouders geven aan dat zij de communicatieve sig- 2 1 3
nalen van hun kind/jongere niet altijd goed kunnen
begrijpen/interpreteren.

M) Het kind/de jongere kan aangeven wat hij/zij (niet) 7 6 13
wil.

N) Het kind/de jongere kan in sommige situaties moeilijk 2 3 5
aangeven wat hij/zij (niet) wil.

O) Het kind/de jongere vertoont frustratie omwille van 5 4 9
zZijn/haar communicatieve beperking en uit deze op
een idiosyncratische manier.

P) Het kind/de jongere vertoont geen frustratie ondanks 0 1 1
zijn/haar communicatieve beperking.

Q) Het kind/de jongere kon vroeger enkele woorden 5 0 5
produceren, maar is deze vaardigheid verloren.

Gebruik van ondersteunde communicatie

R) Het kind/de jongere maakt weinig of geen gebruik 7 5 12
van OC.

S) Het kind/de jongere gebruikt OC. 9 5 14

T) Het gezin is zoekende naar OC. 8 5 13
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Aantal vermeldingen

Stellingen
Rett Angelman Totaal
Het implementatieproces van ondersteunde communicatie
U) De kennis, vaardigheden en attitudes van de ouders dragen bij tot 4 0 4
een succesvolle implementatie.
V) De ouders en omgeving vertonen een positieve attitude tegenover 10 7 17
OC of staan hiervoor open.
W) De ouders en omgeving staan terughoudend tegenover OC. 5 0 5
X) De ouders zijn tevreden over de logopedische ondersteuning die 4 0 4
ze krijgen/kregen.
Y) Gezinnen krijgen/kregen weinig ondersteuning op vlak van OC. 7 5 12
Z) De ouders hebben beroep gedaan op de logopediste/communi- 7 0 7
catiecoach van de Belgische Rett Syndroom Vereniging vzw.
AA) De ouders moeten/nemen een actieve rol op in het zoekproces 5 6 11
en de implementatie van OC.
BB) De ouders hebben OC leren kennen door lotgenoten (andere 10 5 15
ouders, Angelman vereniging, (Nederlandse) Rett vereniging,
Rett congres).
CC) De ouders hebben OC leren kennen door een externe dienst 3 3 6
(thuisbegeleiding, REVA-beurs, dagbesteding, dienst ziekenhuis,
o)
Uitdagingen van ondersteunde communicatie
DD) Werken met OC vraagt van de ouders veel tijd en energie. 5 5 10
EE) De praktische kant van het OC-hulpmiddel zorgt voor uitdagingen 4 2 6
bij de implementatie.
FF) Het dagelijks gebruik van het OC-hulpmiddel wordt belemmerd 2 4 6
door kindfactoren en OC-kenmerken.
GG) De mogelijkheden en vaardigheden van het kind/de jongere 8 6 14
beperken het gebruik van OC.
Toekomstperspectief
HH) OC kan de levenskwaliteit van het kind/de jongere verbeteren. 4 4 8
I)  De ouders willen in de toekomst het OC-gebruik verhogen/ver- 8 5 13
beteren en/of (her)opstarten.
JJ) Het kind/de jongere krijgt logopedische therapie in zijn/haar 3 6 9
dagbesteding.
KK) De ouders vinden het belangrijk om samen te werken met de 2 2 4

dagbesteding.
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Els Mattelin
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- - Communicatie
Werkboek Communicatie )))

ISBN: 9789044126426 o Aantal Pagina’s: 62 e Prijs: € 9,50

Opruimen en organiseren, poetsen, helder communiceren, efficiént omgaan met tijd en geld... Het zijn
zaken waar mensen in het dagelijkse leven mee te maken krijgen. De ene is er beter in dan de andere,
maar over het algemeen vormen deze vaardigheden voor mensen zonder beperkingen geen onoverko-
melijk probleem. Dat is anders voor mensen met een beperking, zoals autismespectrumstoornis. Omdat
hun denken op een andere manier functioneert, slagen zij er niet altijd in deze eenvoudige dagelijkse
vaardigheden zomaar onder de knie te krijgen. En dat bemoeilijkt hun emancipatie in de maatschappij.

Deze werkboeken zijn ontworpen vanuit de visie dat de hulp aan en de begeleiding van deze mensen
enkel effectief kan zijn als we met hen op een goede en duidelijke manier communiceren. Aan de hand
van een stapsgewijze opbouw en heldere patronen vormen ze praktische leidraden die mensen met een beperking op weg helpen bij
het verwerven van deze vaardigheden.

Els Mattelin is psychotherapeut en bezieler van vzw Dynamiek (www.vzwdynamiek.be), een centrum dat therapie, coaching en
begeleiding aanbiedt voor mensen met een autismespectrumstoornis en de mensen uit hun omgeving.

s oy Wendy De Bruyn
0 IIgKIl! I'%Kol.l‘s ;
, L!EJ“Z Hokus Pokus Toverdoos
' Ideeénboek voor basiscommunicatie

ISBN: 9789044126105  Aantal Pagina’s: 97 e Prijs: € 34,00

Eenduidig communiceren met de buitenwereld vormt voor mensen met een beperking vaak een groot
probleem. Dat maakt het voor hun omgeving niet altijd makkelijk om aan hun wensen en behoeften
tegemoet te komen en hen op een efficiénte manier te helpen.

Dit boek stelt een werkwijze voor om de basiscommunicatie bij kinderen met een complex meer-
voudige beperking te versterken. Ze is door de auteurs samengesteld, uitgebreid gebruikt en getoetst.
Deze publicatie is dan ook in de eerste plaats een praktijkboek met makkelijk te realiseren ideeén en
met kant-en-klaar toepasbare activiteiten. De bijgevoegde dvd bevat voorbeeldfilmpjes waarop getoond
wordt hoe therapiesessies in hun werk gaan.

Niet alleen logopedisten en andere deskundigen in voorzieningen voor kinderen met een ernstige tot diepe verstandelijke beperking,
maar ook ouders, onthaalmoeders en begeleiders in créches vinden er een schat aan ideeén in om spelenderwijs basiscommunicatie
te stimuleren.

 Goiant.

Chris De Rijdt

Ondersteunend communiceren: werken met visualisaties
Ondersteunend

communiceren:

ISBN: 9789085750703 e Aantal Pagina’s: 160 e Prijs: € 25,50

Heel wat opvoeders, begeleiders en ouders zijn dagelijks bezig met methoden en hulpmiddelen om met
visualisaties de communicatie te ondersteunen met mensen met wie dit niet zo vlot loopt.

Deze uitgave is een praktische handleiding voor wie aan de slag wil gaan met visualisaties bij men-
sen met of zonder beperking. Ze is bedoeld voor begeleiders en ouders die op zoek zijn naar een aantal
bestaande systemen die ze kunnen gebruiken of op basis waarvan ze, met een gezonde dosis creativiteit,
eigen visualisaties op maat kunnen ontwikkelen.

Met de code in het boek kunt u aanvullend materiaal downloaden.

Chris De Rijdt, bachelor in orthopedagogiek, is praktijklector aan de Hogeschool Gent. Voordien was ze
begeleidster in de bijzondere jeugdbijstand en begeleidster/codrdinator bij volwassenen met een verstande-
lijke beperking en kinderen met gedragsproblemen. Ze specialiseerde zich in het werken met visualisaties.

Meer info over deze en andere publicaties?
www.garant-uitgevers.eu
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