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PROCEDURES EN AFSPRAKEN IN FUNCTIE VAN DIAGNOSTISCH ONDERZOEK

Inleiding

Binnen onze populatie zijn er vele cliënten waarvan er geen officiële diagnose werd gesteld. Daarnaast zijn er ook cliënten waar de officiële diagnose onvoldoende houvast biedt voor de begeleiding.

Uitgebreid diagnostisch onderzoek biedt een duidelijke(re) beeldvorming van de cliënt in kwestie en op die wijze aanknopingspunten en richtingaangevers voor een professionele begeleiding.

Daarnaast biedt het een houvast in de communicatie met ouders en begeleiders.

1. Diagnostiek autismespectrumstoornissen

1.1 Doelstelling

Het doel van diagnosestelling situeert zich niet op het vlak van de diagnose zelf maar op het vlak van een onderbouwde beeldvorming (diagnose) van waaruit richtingaanwijzers en begeleidingslijnen worden opgesteld in functie van een optimale professionele begeleiding van de betrokken cliënt.

De vermelde procedure geldt voor interne en semi-interne cliënten van de minderjarigenzorg en de cliënten van de volwassenenwerking

1.2.
Diagnoseteam

De diagnostiek wordt uit de cliëntbespreking gelicht en toevertrouwd aan het diagnoseteam.

· Kernleden diagnoseteam:

· Psychiater

· De zorgcoördinator (orthopedagoog of psycholoog) naargelang de leefgroep waar de betrokken cliënt verblijft.

· CLB (ingeval het kinderen of jongeren betreft).

· Gezinsbegeleid(st)er van het betrokken gezin.

1.3.
Middelen

2 niveaus:

· Gebruiken van de gegevens die reeds aanwezig zijn, o.a. observatiegegevens van de basismedewerkers (m.n. groepsbegeleiding, leerkrachten, therapeuten), testresultaten, anamnesegegevens,…

· Verzamelen ‘gerichte’ gegevens door het diagnoseteam met inbegrip van anamnesegegevens en informatie vanuit het gezin.

1.4.
Procedure

Stap 1

Een duidelijke vraag naar diagnostisch onderbouwde begeleidingslijnen.

Signaal of sterk vermoeden dat een bepaalde cliënt een autismespectrumstoornis heeft.

Dit signaal kan van om het even wie komen (leefgroepbegeleider, leerkracht, therapeut, ouders,…) en komt terecht bij één van de leden van het diagnoseteam met de vraag voor verder onderzoek.

Stap 2

Er wordt een overleg georganiseerd waarin de leden van het diagnoseteam worden uitgenodigd.  De verdere diagnostische procedure wordt hier voorbereid.  De mogelijkheid bestaat om door te verwijzen naar een externe dienst indien het diagnoseteam zich niet bevoegd voelt.

De ouders worden op de hoogte gebracht en mee betrokken in het volledige diagnostisch proces.

De leden van het diagnoseteam hebben in het diagnostisch proces elk hun eigen taak.

· Gezinsbegeleid(st)er:
Informant vanwege de ouders gedurende het diagnostisch proces en sleutelfiguur in de opvolging wat betreft diagnosemededeling naar de ouders toe.

De gezinsbegeleid(st)er is tevens de persoon die ouders bevraagt naar hun toestemming voor het uitvoeren van het diagnostisch onderzoek.

Indien ouders de wens uitspreken geen diagnosestelling uit te voeren, wordt deze gerespecteerd.

· Zorgcoördinator / psycholoog of pedagoog

De zorgcoördinator is verantwoordelijk voor de procesbewaking van het diagnostisch proces.

Observatie-inbreng vanuit de basismedewerkers verzamelen:

Specifieke klinische gegevens die wijzen op een autismespectrumstoornis onderscheiden van andere gegevens, ordenen en in samenhang met elkaar brengen.

Bijkomende middelen:

· Vraag naar gerichte observatie van de basismedewerkers

· Zelf observeren

· Grondig nazicht anamnese op autismespectrumstoornis (pedagogisch dossier)

· Psychiater

Verder klinisch onderzoek (individuele consultatie cliënt)– klinische classificatie

Gesprek met de ouders (anamnese) in functie van autismespectrumstoornis

· CLB

Verder testonderzoek (intelligentieonderzoek e.a.)

Afname screeningsinstrumenten: AVZ-R, AUTI-R en afname Vineland (functioneringsonderzoek). Zowel bij basiswerkers als ouders. 

Aandacht voor specifieke profielen bij testresultaten, bijv. Vinland.

Testresultaten van diverse testen naast elkaar leggen.

Opmerking: taken van het CLB worden, wat betreft de volwassenenwerking, overgenomen door de orthopedagoog van de volwassenenwerking.

Stap 3

Alle gegevens van het grondiger onderzoek (stap 2) worden bij elkaar gelegd.

· Conclusie rond klinische classificatie door kernleden diagnoseteam

Ingeval men niet tot een consensus komt omtrent de diagnose, wordt op dat moment nagegaan of verder onderzoek gewenst is. Het diagnostisch proces kan na een periode, bijv. na enkele jaren, terug opgestart worden. Tevens de mogelijke optie van doorverwijzing naar een externe dienst.

· Proces van de mededeling

Het volledige diagnoseteam bekijkt op welk wijze ouders op de hoogte gebracht worden.

In sommige situaties kunnen bevindingen in een gesprek met de psychiater worden meegedeeld.

In andere situaties zal het gesprek eerder pedagogisch onderbouwd zijn. Diagnosestelling wordt immers vertaald in termen van ‘op zoek gaan naar de meest aangepaste begeleiding voor de betrokken cliënt’.

De gezinsbegeleid(st)er begeleidt dit totaalproces van de ouders en probeert de nieuwe gegevens uit het diagnostisch onderzoek samen met het gezin te integreren.

· Voorbereiding ‘vertalingsproces’ naar team en ouders

Globale afspraken omtrent begeleidingslijnen ten aanzien van zowel de cliënt als de ouders en hoe beide op elkaar moeten afgestemd blijven. Ook bij het ontbreken van een duidelijke diagnose worden begeleidingslijnen uitgestippeld.

· Verslaggeving

Er wordt een verslag van het diagnostisch onderzoek opgemaakt. In dit verslag worden de volgende gegevens verzameld: identificatiegegevens, vraagstelling, eerdere diagnoses en hypotheses, ontwikkelingsanamnese, hulpverleningsvoorgeschiedenis, somatische informatie, informatie en observatie van school en leefgroep, pscyhodiagnostische gegevens, kinder- en jeugdpsychiatrisch onderzoek en besluit met DSM-IV-classificatie. 

Het verslag wordt opgesteld door de zorgcoördinator en psychiater.

Een getekende versie - met handtekening van psychiater en zorgcoördinator - van het verslag wordt verspreid aan: sociale dienst (2, waarvan 1 voor de ouders), dossier ortho, dossier medische dienst, clb, dossier school.

Een niet-getekende versie wordt verspreid aan: leefgroep, school (leerkracht), therapeuten.

Stap 4

De gegevens van het diagnoseteam gaan naar de cliëntbespreking waar verdere stappen ondernomen worden t.a.v. de begeleiding van de betrokken cliënt en zijn gezin.

1.5.
Partnerschap van de ouders in het diagnostisch proces

Reeds voor het diagnostisch proces van start gaat, worden ouders ingelicht en om toestemming gevraagd voor diagnostisch onderzoek.

Het is echter duidelijk dat bij ouders eveneens de nood aan een diagnosestelling aanwezig moet zijn. Zij kunnen, éénmaal positief betrokken, actief mee zoeken en informatie aangeven. Zij beschikken ook over belangrijke informatie van andere diensten waar mogelijk reeds stappen werden ondernomen.

Het is eveneens mogelijk dat ouders verzoeken om diagnose door externe instanties zoals bijv. het COS.

Eénmaal de diagnose gesteld, is het belangrijk dat ouders ze kunnen accepteren en meewerken aan de hulplijnen die vanuit de diagnose vertrekken. Ook hier zijn zij partners in de opvoeding en begeleiding van hun kind.

2. Genetische diagnostiek

2.1.
Achtergrond en basis

 Zie: BORGHGRAEF, M.& FRIJNS, J.P., Genetische diagnostiek en mentale retardatie : relevantie met betrekking tot het orthopedagogisch handelen. 

Uit: Liber Amicorum voor Prof. VAN WALLEGHEM (p. 167-177).

2.2.
Bedoeling

· Ingeval genetische diagnostiek belangrijk is voor een (betere) opvang of begeleiding van de cliënt en/of zijn omgeving, wordt er door ons (begeleidingsteam Oosterlo) een grote inspanning gedaan om een kwalitatief goede etiologische diagnose te laten gebeuren.

· Genetische diagnostiek gebeurt in een gespecialiseerd centrum. Om dit op ons initiatief te laten gebeuren, dienen we van het belang ervan overtuigd te zijn.

De ouders moeten hiervoor minstens formeel hun toestemming geven.

Het blijft de beslissing van de ouders of er al dan niet een genetisch onderzoek plaatsgrijpt.

Deze beslissing wordt steeds gerespecteerd.

· Het is de bedoeling om tot een zo goed mogelijke samenwerking te komen met de gespecialiseerde diagnostische centra.

2.3. Procedure

Stap 1

Signaal of vermoeden (van elke medewerker ) dat voor een bepaalde cliënt een genetisch onderzoek belangrijk zou kunnen zijn, komt bij één van de leden van het diagnoseteam.

Stap 2

In overleg met de andere leden van het diagnoseteam wordt beslist of verdere stappen nodig zijn.

Bij duidelijke aanwijzingen wordt een bespreking belegd van het diagnoseteam (medische dienst, gezinsbegeleiders en zorgcoördinator).

Indien het diagnoseteam de nood voor verder onderzoek blijft aanvoelen, worden er afspraken  gemaakt van hoe de procedure verder zal verlopen.

Noodzakelijke afspraken: wie spreekt ouders aan, welke verslagen worden door wie opgemaakt, welke onderzoeksinstrumenten o.a. screeningslijsten worden ingevuld,…

In het diagnoseteam wordt steeds consensus nagestreefd.

Volgende stappen

Indien beslist wordt dat een genetisch onderzoek wenselijk is, worden naargelang de vraag en de situatie bindende afspraken gemaakt voor de verdere procedure in overleg met de ouders en het door hen gekozen diagnostisch centrum.

Steeds als iemand of iets dit noodzaakt, wordt een nieuwe bespreking belegd om nieuwe afspraken te maken.

Laatste stap

In ieder geval wordt in deze laatste stap steeds voorbereid hoe de resultaten van het diagnostisch onderzoek vertaald zullen worden naar het voltallige begeleidingsteam en hoe dit in het Individueel handelingsplan geconcretiseerd moet worden. Dit gebeurt op een cliëntbespreking.

De diagnose behoort tot het privé-domein van de ouders. Er dient met hen overlegd te worden welke informatie aan de medewerkers van de voorziening wordt doorgegeven.

Leidraad hierbij is op een gepaste wijze enkel die informatie die relevant is voor de begeleiding van de cliënt, te verduidelijken naar de teamleden.

Het spreekt voor zich dat de verkregen uitslag van het genetisch onderzoek voor iedere medewerker bindend is en als dusdanig ook steeds gerespecteerd moet worden.

3. Diagnostiek ADHD

3.1   Doelstelling

Het doel van diagnosestelling situeert zich niet op het vlak van de diagnose zelf, maar op het vlak van een onderbouwde beeldvorming (diagnose) van waaruit richtingaanwijzers en begeleidingslijnen worden opgesteld in functie van een optimale professionele begeleiding van de betrokken cliënt.

De vermelde procedure geldt voor interne en semi-interne cliënten van de minderjarigenzorg.  Deze procedure geldt niet voor de volwassenwerking.  Omwille van de complexiteit van de diagnostiek bij volwassen personen met een handicap, wordt in de volwassenwerking indien nodig en mogelijk doorverwezen naar een externe dienst.

3.2  Diagnoseteam

De diagnostiek wordt uit de cliëntbespreking gelicht en toevertrouwd aan het diagnoseteam.

· Kernleden diagnoseteam:

· Psychiater

· De zorgcoördinator (orthopedagoog of psycholoog) naargelang de leefgroep waar de betrokken cliënt verblijft.

· CLB (ingeval het kinderen of jongeren betreft).

· Gezinsbegeleid(st)er van het betrokken gezin.

3.3  Middelen

2 niveaus:

· Gebruiken van de gegevens die reeds aanwezig zijn, o.a. observatiegegevens van de basismedewerkers (m.n. groepsbegeleiding, leerkrachten, therapeuten), testresultaten, anamnesegegevens,…

· Verzamelen ‘gerichte’ gegevens door het diagnoseteam met inbegrip van anamnesegegevens en informatie vanuit het gezin.

3.4  Procedure

Stap 1

Een duidelijke vraag naar diagnostisch onderbouwde begeleidingslijnen.

Signaal of sterk vermoeden dat een bepaalde cliënt een ADHD-stoornis heeft.

Dit signaal kan van om het even wie komen (leefgroepbegeleider, leerkracht, therapeut, ouders,…) en komt terecht bij één van de leden van het diagnoseteam met de vraag voor verder onderzoek.

Stap 2

Er wordt een overleg georgansieerd waarin de leden van het diagnoseteam worden uitgenodigd.  De verdere diagnostische procedure wordt hier voorbereid.  De mogelijkheid bestaat om door te verwijzen naar een externe dienst indien het diagnoseteam zich niet bevoegd voelt.

Ook ouders worden op de hoogte gebracht en mee betrokken in het volledige diagnostisch proces.

De leden van het diagnoseteam hebben in het diagnostisch proces elk hun eigen taak.

· Gezinsbegeleid(st)er:
Informant vanwege de ouders gedurende het diagnostisch proces en sleutelfiguur in de opvolging wat betreft diagnosemededeling naar de ouders toe.

De gezinsbegeleid(st)er is tevens de persoon die ouders bevraagt naar hun toestemming voor het uitvoeren van het diagnostisch onderzoek.

Indien ouders de wens uitspreken geen diagnosestelling uit te voeren, wordt deze gerespecteerd.

· Zorgcoördinator / psycholoog of pedagoog

De zorgcoördinator is verantwoordelijk voor de procesbewaking van het diagnostisch proces.

Observatie-inbreng vanuit de basismedewerkers verzamelen:

Specifieke klinische gegevens die wijzen op een ADHD-stoornis onderscheiden van andere gegevens, ordenen en in samenhang met elkaar brengen.

Bijkomende middelen:

· Vraag naar gerichte observatie van de basismedewerkers: het invullen van de ADHD-vragenlijst (AVL) kan hierbij een hulp zijn.

· Zelf observeren

· Grondig nazicht anamnese op ADHD (pedagogisch dossier)

· Psychiater

Verder klinisch onderzoek (individuele consultatie cliënt)– klinische classificatie

Gesprek met de ouders (anamnese) 

· CLB

Verder testonderzoek (intelligentieonderzoek e.a.): ook in functie van observatiegegevens.

Afname screeningsinstrumenten: 

· Achenbachvragenlijsten voor ouders en leerkrachten (aan basismedewerkers: leerkrachten en opvoeders en ouders); 

· VvGK: Vragenlijst voor Gedragsproblemen bij Kinderen  

· vragenlijst in aanmaak: diagnose ADHD bij kinderen met een verstandelijke handicap (Jan Plas). 

Klinisch interview met ouders.  

Stap 3

Alle gegevens van het grondiger onderzoek (stap 2) worden bij elkaar gelegd.

· Conclusie rond klinische classificatie door kernleden diagnoseteam

Ingeval men niet tot een consensus komt omtrent de diagnose, wordt op dat moment nagegaan of verder onderzoek gewenst is. Het diagnostisch proces kan na een periode, bijv. na enkele jaren, terug opgestart worden. Tevens de mogelijke optie van doorverwijzing naar een externe dienst.

· Proces van de mededeling

Het volledige diagnoseteam bekijkt op welk wijze ouders op de hoogte gebracht worden.

In sommige situaties kunnen bevindingen in een gesprek met de psychiater worden meegedeeld.  Zeker ook in het geval er sprake is van een medicamenteuze behandeling.

In andere situaties zal het gesprek eerder pedagogisch onderbouwd zijn. Diagnosestelling wordt immers vertaald in termen van ‘op zoek gaan naar de meest aangepaste begeleiding voor de betrokken cliënt’.

De gezinsbegeleid(st)er begeleidt dit totaalproces van de ouders en probeert de nieuwe gegevens uit het diagnostisch onderzoek samen met het gezin te integreren.

· Voorbereiding ‘vertalingsproces’ naar team en ouders

Globale afspraken omtrent begeleidingslijnen ten aanzien van zowel de cliënt als de ouders en hoe beide op elkaar moeten afgestemd blijven. Ook bij het ontbreken van een duidelijke diagnose worden begeleidingslijnen uitgestippeld.

· Verslaggeving

Er wordt een verslag van het diagnostisch onderzoek opgemaakt. In dit verslag worden de volgende gegevens verzameld: identificatiegegevens, vraagstelling, eerdere diagnoses en hypotheses, ontwikkelingsanamnese, hulpverleningsvoorgeschiedenis, somatische informatie, informatie en observatie van school en leefgroep, pscyhodiagnostische gegevens, kinder- en jeugdpsychiatrisch onderzoek en besluit met DSM-IV-classificatie. 

Het verslag wordt opgesteld door de zorgcoördinator en psychiater.

Een getekende versie - met handtekening van psychiater en zorgcoördinator - van het verslag wordt verspreid aan: sociale dienst (2, waarvan 1 voor de ouders), dossier ortho, dossier medische dienst, clb, dossier school.

Een niet-getekende versie wordt verspreid aan: leefgroep, school (leerkracht), therapeuten.

Stap 4

De gegevens van het diagnoseteam gaan naar de cliëntbespreking waar verdere stappen ondernomen worden t.a.v. de begeleiding van de betrokken cliënt en zijn gezin.

3.5  Partnerschap van de ouders in het diagnostisch proces

Reeds voor het diagnostisch proces van start gaat, worden ouders ingelicht en om toestemming gevraagd voor diagnostisch onderzoek.

Het is echter duidelijk dat bij ouders eveneens de nood aan een diagnosestelling aanwezig moet zijn. Zij kunnen, éénmaal positief betrokken, actief mee zoeken en informatie aangeven. Zij beschikken ook over belangrijke informatie van andere diensten waar mogelijk reeds stappen werden ondernomen.

Het is eveneens mogelijk dat ouders verzoeken om diagnose door externe instanties zoals bijv. het COS.

Eénmaal de diagnose gesteld, is het belangrijk dat ouders ze kunnen accepteren en meewerken aan de hulplijnen die vanuit de diagnose vertrekken. Ook hier zijn zij partners in de opvoeding en begeleiding van hun kind.

Procedures en afspraken diagnostisch onderzoek
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