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Voorwoord

Toen we in 2005 bij elkaar kwamen om over autisme te spreken, besloten we samen
onderzoek te gaan doen. Norbert Groot woont en werkt op dat moment in Ecuador en de
autismehulpverlening is daar nog nauwelijks ontwikkeld. Martine Delfos woont en werkt
in Nederland, waar al geruime tijd een traditie van hulpverlening en onderzoek op het
gebied van autisme bestaat. In Ecuador hadden we de mogelijkheid om onderzoek te
doen in een land dat nog aan het begin staat van de autismehulpverlening. We kozen
ervoor om de deskundigheid van ouders te onderzoeken. We vroegen ons daarbij af wat
ouders weten over hun kind en over autisme. Ervaring had ons geleerd dat ouders zelf al
vroeg weten dat er iets met hun kind aan de hand is. Het zijn de ouders die vervolgens de
professionals aansturen om te onderzoeken wat er met hun kind aan de hand is. Het zijn
de ouders die doorgaan met zoeken als ze ervaren dat de diagnose van de professionals
tekortschiet. Dat gebeurt overal ter wereld. Ook in Nederland waar autismediagnostiek
en -hulpverlening al lange tijd intensief worden ontwikkeld en toegepast. De vroegonder-
kenning van autisme door professionals bereikt volgens ons niet het niveau van wat
ouders zelf ervaren, zonder dat ouders meestal de juiste diagnostische naam kennen. Het
leek ons dus zinnig om te onderzoeken wat er bij ouders voor zorgt dat ze concluderen
dat er iets met hun kind aan de hand is. Dit werd het doel van het onderzoek.

In 2007 en 2008 hebben we van het Liliane Fonds de mogelijkheid gekregen om in
Ecuador 22 ouders te interviewen en te leren van hun deskundigheid in het onderkennen
dat er iets met hun kind aan de hand is. Tegelijk gaf dit de ouders de mogelijkheid te
reflecteren op de opvoeding van hun kind. De interviews zijn afgenomen door Norbert
Groot en Veronica Leon. De resultaten van deze gesprekken zijn vastgelegd in het rap-
port: Het versterken van de rol van de familie in de deskundigheid over hun autistische
familielid (Groot en Delfos, 2008).

In 2009 heeft het Liliane Fonds ons in de gelegenheid gesteld om een praktisch vervolg te
geven aan dit onderzoek. De families in Quito en Guayaquil uit het eerste onderzoek zijn
vier tot vijf keer bezocht. De doelstelling was om enerzijds de intuitieve kennis van de
families verder in kaart te brengen en anderzijds hen te ondersteunen in hun vaak moei-
lijke opvoedingstaak. De gesprekken en de eerdere interviews hebben ons geleerd dat
deze kennis meestal verder gaat dan ‘ervaringskennis. Ouders hebben vaak een duidelijk
beeld van wat autisme is en wat hun kind nodig heeft, hoewel ze dat niet altijd even
gemakkelijk in woorden kunnen vatten.

De gesprekken hebben ons geleerd dat ouders vaak in verwarring worden gebracht door
de veelheid aan informatie die onder andere op het internet te vinden is over autis-
mespectrumstoornissen. Informatie die vaak verleidelijk is omdat goede resultaten of
zelfs wonderen worden beloofd, maar die niet goed wetenschappelijk onderbouwd is.
Daarbij komt nog dat ouders ook van deskundigen veel verschillende ‘verhalen’ te horen
krijgen. Dit leidt er enerzijds toe dat ouders door de spreekwoordelijke bomen het bos
niet meer zien en anderzijds verwijderd raken van hun eigen (intuitieve) kennis en
inzichten.
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We zijn ons ervan bewust dat ook wij onderdeel uitmaken van deze deskundigen en ons
eigen verhaal hebben. Wij zien het als onze verantwoordelijkheid om ouders vertrouwen
te geven in hun eigen inzichten en hun gevoelens voor hun kind. Daarnaast willen wij hen
ondersteunen bij hun zoektocht naar de juiste weg voor en met hun kind.

In dit boek komen de verschillende onderwerpen aan bod die ter sprake zijn gekomen tij-
dens de huisbezoeken van het tweede onderzoek. Daarbij doen we een poging om de
inzichten van ouders te interpreteren, in een kader te plaatsen en te verdiepen. De gegevens
uit het onderzoek worden verbreed, zodat ze toegankelijk worden voor ouders met kinde-
ren met autisme in het algemeen en zodat ouders van elkaar kunnen leren. Het kader dat we
hiervoor gebruiken, is de theorie van het socioschema met de MAS1P. Het socioschema
gaat uit van een vertraagde ontwikkeling op specifieke gebieden en een versnelde ontwikke-
ling op andere gebieden bij kinderen, adolescenten en volwassenen met een autismespec-
trumstoornis. Deze theorie is ontwikkeld door Martine Delfos. Inmiddels ondersteunen
verschillende onderzoeken het idee van een vertraagde ontwikkeling bij autisme. De theorie
van het socioschema maakt binnen autistisch gedrag ook verschil tussen autismespectrum-
stoornissen op basis van een genenpatroon en autistisch gedrag vanuit andere oorzaken.

De versnelde en vertraagde ontwikkeling op specifieke gebieden heeft een ‘Mental Age
Spectrum Within 1 Person’ (MAS1P) tot gevolg, een regenboog aan mentale leeftijden
binnen één persoon. De MAS1P is gedurende de dag zichtbaar en kan zelfs binnen één en
dezelfde taak of activiteit tot uiting komen.

In dit boek laten we zien wat dit betekent voor het gedrag van mensen met autisme, de
interpretatie daarvan en de manier waarop mensen met autisme opgevoed of behandeld
zouden kunnen worden.

Wij hopen dat dit boek een bijdrage levert aan het vertrouwen van ouders in zichzelf en
het hen ondersteunt bij hun zoektocht naar een goede weg voor hun kind. Wij hopen ook
professionals meer zicht te geven in wat er in ouders omgaat, wat de MAS1P betekent
voor de praktijk en hoe hulpverlening daaromheen vormgegeven kan worden.

Het boek is in eerste instantie voor ouders geschreven, maar ook voor professionals.

Wij danken het Liliane Fonds voor hun steun en het vertrouwen.

Dit is het eerste boek dat is verschenen in de serie van het PICOWO in 2012. In 2016 ver-
schijnt het tiende deel in de PICOWO-serie, over autoimmuunziekten. In 2020 verschijnen
het negentiende en twintigste deel. Autisme vanuit een ontwikkelingsperspectief is nu ver-
taald in het Spaans: Autismo desde una perspectiva desarollo. De Nederlandse versie is nu
in vijfde druk en heeft zijn weg gevonden naar mensen met autisme en hulpverleners.

In Nederland is de theorie van het socioschema onmiskenbaar in opkomst en dat is voor
een belangrijk deel het gevolg van het enthousiasme van mensen met autisme die zich
herkennen en hoop krijgen. Inmiddels verspreidt het zich ook buiten Nederland.
Norbert Groot en Martine Delfos

Quito/Utrecht/Wageningen

| Voorwoord



Inleiding

Bij autisme is sprake van een indrukwekkende en vaak moeilijk te doorgronden ontwikke-
ling, een atypische ontwikkeling. In dit boek gebruiken we de termen ‘autisme; ‘autis-
mespectrumstoornissen’ en ‘Ass’ door elkaar. Dat is in lijn met de ontwikkeling hoe deze
termen in de nieuwe versies van de diagnostische handboeken van stoornissen, de vijfde
versie van de DSM (Diagnostic and Statistical manual of Mental Disorders, Nederlandse
versie, APA/Boom, 2014) en ICD-11 (International Classification of Diseases, versie 11),
gebruikt worden. De onderverdeling met onder andere het syndroom van Asperger of de
Kanner-vorm is geheel verdwenen uit de vijfde versie van de DSM en de ICD-11 verdwij-
nen. Bij het syndroom van Rett is dit het geval omdat het geen autismestoornis blijkt te
zijn, maar een organische aandoening en onder ABIM gerangschikt zou moeten worden
(Delfos, 2019a). Inmiddels is het gen gevonden dat verantwoordelijk is voor het syndroom
van Rett, het MECp2 gen (Kosai et al, 2005). Dit gen zorgt er normaal gesproken voor dat
andere genen zich kunnen uitdrukken. Bij het syndroom van Rett werkt dit niet goed,
waardoor genen niet altijd uitgedrukt kunnen worden en nieuwe stappen in de ontwikke-
ling van het kind geremd of niet gezet kunnen worden. Het gaat daarbij om een ‘defect’
gen, terwijl het bij autisme om een patroon van genen gaat en naar het zich laat aanzien
niet om een defect.

Bij de Desintegratieve stoornis van de kindertijd gaat het om een regressie in vaardig-
heden. Vaardigheden waarover het kind eerst wel beschikte, verliest het kind vervolgens.
Dit blijkt als aparte categorie geen recht van bestaan te hebben en zal daarom onder Ass
vallen en niet als aparte diagnose benoemd worden. Dit is ons inziens een belangrijk
nadeel, omdat hiermee de autistische gedragingen geheel gelijk gesteld worden aan autis-
me/ASS (Delfos, 2017a). De regressie heeft een oorzaak die niet met autisme verband
houdt, en deze moet in het begrijpen, diagnosticeren en behandelen van het kind meege-
nomen worden. Kinderen die ‘autistisch’ gedrag vertonen als gevolg van een trauma, of
mogelijk een andere oorzaak, krijgen hierdoor dezelfde diagnose als een kind dat een
autistisch genenpatroon heeft. De behandeling en prognose zijn fundamenteel verschil-
lend. Ons inziens zou er een differentiaaldiagnose nodig zijn naast Ass, namelijk het QAP,
Quasi Autistic Pattern. Er is dan sprake van regressie of in sommige gevallen zelfs een
stagnerende ontwikkeling vanaf de vroege jeugd zonder dat er sprake is van een neurolo-
gische afwijking. In het hoofdstuk over achteruitgang in ontwikkeling gaan we hier dieper
op in (zie deel ITI, hoofdstuk 19, p.215). Nieuw onderzoek bevestigt dat een grote diversi-
teit onder de diagnose autisme wordt geclassificeerd. Zolang gedrag de leidraad blijft, zal
dit probleem blijven bestaan. Er komen autistische gedragingen onder Ass, die niets met
een onderliggend genenpatroon te maken hebben. Onderzoek laat zien dat er meer vor-
men zijn van autisme en dat wanneer autisme in de vroege jeugd is gediagnosticeerd het
in sommige gevallen over kan gaan (Fein et al, 2013). Het gaat dan waarschijnlijk niet over
autisme vanuit het genenpatroon, maar over autistische gedrag vanuit een andere reden.

Autisme heeft de mens altijd geboeid en altijd voor raadsels gesteld. Contact met iemand
met autisme kan ons aan de ene kant soms wanhopig en ongeduldig maken en aan de
andere kant kunnen we onder de indruk zijn van de zuiverheid van hun bestaan.
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Naar autisme wordt overal ter wereld onderzoek gedaan. Er is vooral op het internet
enorm veel informatie te vinden over wat autisme is, over wat de oorzaken van autisme
zouden zijn en over therapieén, diéten en medicatie. Hoewel deze informatie bedoeld is
om mensen met autisme en hun ouders te helpen, is dat in de praktijk lang niet altijd het
geval. De hoeveelheid informatie is zo omvangrijk en zo algemeen, dat het voor ouders
moeilijk is om informatie te selecteren die past bij hun kind. Bovendien is het moeilijk om
de informatie op haar waarde te schatten. Dit komt omdat, vooral op internet, de bron-
nen lang niet altijd helder en betrouwbaar zijn. Het is niet altijd duidelijk wat de achter-
grond en de bedoeling van de informatie is en het schort vaak aan een wetenschappelijke
onderbouwing.

In ons onderzoek bij gezinnen met een kind met autisme zijn veel onderwerpen aan bod
gekomen. Het gaat om gezinnen in Ecuador, maar we kwamen er dezelfde onderwerpen
tegen als elders op de wereld. We gingen onderzoek doen omdat we autisme dieper wil-
den begrijpen. Het leren kennen van het gedrag en het beschrijven is een eerste stap.
Vervolgens komt de interpretatie en de vraag hoe ermee om te gaan. We wilden wat we
leerden op een andere manier doorgeven dan gebruikelijk. We wilden namelijk wat we
hadden gekregen uitwerken en teruggeven aan de ouders, niet als verslag, maar als een
volgende stap in het opvoeden en behandelen van hun kinderen met autisme. In dit boek
proberen wij onderwerpen die aan bod zijn gekomen tijdens gesprekken met ouders in
een breder kader te plaatsen, ook voor ouders in Nederland. Daartoe worden voorbeel-
den uit verschillende landen, maar specifiek Nederland, gebruikt. Op deze manier willen
wij ouders ondersteunen in hun persoonlijke zoektocht. Het ordenen van hun eigen ken-
nis helpt hen hopelijk om nieuwe informatie in te passen en beter op waarde te kunnen
schatten. Het boek biedt een andere kijk op gedrag, opvoeding en behandeling van men-
sen met autisme. Het is niet alleen bedoeld voor ouders, maar ook voor professionals in
hulpverlening en onderwijs. Bovenal is het bedoeld voor de mensen zelf, die dit boek
inmiddels in grote getale lezen. Hoewel het veel over kinderen gaat, geldt wat er in dit
boek besproken wordt ook voor adolescenten en volwassenen.

Kennis ordenen kan niet zonder een theoretisch kader. Het kader dat we gebruiken voor
de interpretatie van gedrag en de wijze van ermee omgaan is de theorie van het socio-
schema, ontwikkeld door Martine Delfos. Deze theorie gaat bij mensen met autisme uit
van een vertraagde ontwikkeling van het centrale zenuwstelsel (hersenen en zenuwbanen)
op bepaalde gebieden en een versnelde ontwikkeling op andere gebieden. De bestaande
theorieén gaan uit van een abnormale ontwikkeling (behalve Simon Baron-Cohens theo-
rie van een ESB-brein) en bieden een statisch beeld van mensen met autisme. Inmiddels
wordt steeds meer onderzoek gepubliceerd dat het idee van een vertraagde ontwikkeling
ondersteunt (Hazlett et al, 2006; Bastiaanse et al, 2011; Whitehouse et al, 2011; Hua et al,
2011; Catarino, 2012). Onderzoek door het Nederlandse instituut van neurowetenschap-
pen (Bastiaanse et al, 2011) laat zien dat de ontwikkeling bij mensen met autisme ook na
hun dertigste nog door kan gaan, terwijl bij mensen zonder autisme de hersenen dan al
zijn uitgerijpt. Bastiaanse en haar collega’s toonden aan dat er met het ouder worden een
toename is van de activiteit van de spiegelneuronen bij mensen met autisme. Deze spiegel-
neuronen spelen een belangrijke rol in het ontwikkelen van sociale activiteiten via het
herkennen van gezichten en het imiteren van gedrag.

| Inleiding



De kern bij autismespectrumstoornissen is een probleem in de sociale interactie als
gevolg van een gebrekkige sociale ontwikkeling. Die problemen maken omstanders soms
blind voor de kwaliteiten van een kind met autisme. In de theorie van het socioschema
gaat het over een vertraagde ontwikkeling op specifieke gebieden, sociaal en lichamelijk,
terwijl op andere gebieden de ontwikkeling van het kind of de adolescent niet vertraagd is
en of zelfs voor kan lopen op leeftijdsgenoten. Dit heeft een breed leeftijdsspectrum tot
gevolg binnen een mens met autisme, wat in de intelligentietest terug te vinden is als een
‘disharmonisch ontwikkelingsprofiel De intelligentietest kan niet het hele scala aan men-
tale leeftijden in kaart brengen, maar slechts een indruk daarvan geven. Het brede leef-
tijdsspectrum betekent dat één en hetzelfde kind vele ontwikkelingsleeftijden in zich
verenigt. Een kind met autisme van zeven jaar kan spelgedrag laten zien van een kind van
drie jaar, motorisch gezien een kind van zeven jaar zijn — corresponderend met zijn
kalenderleeftijd — en kunnen rekenen als een kind van tien jaar, dus voorlopen op zijn
leeftijdsgenoten. Een consequentie van de theorie van het socioschema, toegepast op
autisme, is dat iedereen met autisme, dus ook de volwassene, beschikt over een breed
spectrum aan mentale leeftijden die tegelijk in de persoon aanwezig zijn. In dit boek spre-
ken we daarbij over het ‘mentale leeftijdsspectrum binnen één persoon, de MAS1P
(Mental Age Spectrum within 1 Person) (Delfos, 2010a; 2001-2018; 2017a).

Uitgaan van een in belangrijke mate vertraagde ontwikkeling in plaats van een abnormale
ontwikkeling op basis van een defect, heeft vergaande consequenties voor de omgang met
het kind. Dit geldt zowel voor thuis als op school, in een therapeutisch centrum of bij-
voorbeeld op een kinderspeelplaats. Het is niet altijd eenvoudig gedrag te interpreteren
en er op de juiste manier mee om te gaan. Een kind dat acht jaar oud is en gedrag ver-
toont dat bij een driejarige hoort, zoals het speelgoed van een ander zomaar afpakken,
zullen we misschien beoordelen als ‘kinderachtig’ Als het kind verder normale verstande-
lijke vermogens heeft, zal het kind misschien als verwend of egoistisch beschouwd wor-
den. Als het gedrag van het kind vanuit het perspectief van een defect wordt bekeken, zal
men al snel opgeven er iets aan te doen, denkend dat het kind er niets aan kan doen en
het nu eenmaal zo is. Wanneer we het kind beoordelen als vertraagd in ontwikkeling op
dat specifieke onderwerp, zijn we eerder geneigd om het kind ‘op te voeden, ‘les te geven’
of ‘uit te leggen’ en te begrenzen. In het eerste geval (verwend, egoistisch) zullen we het
kind corrigeren of bestraffend toespreken. In het tweede geval (defect) laten we het kind
min of meer begaan. En in het derde geval (vertraging) zullen we de ontwikkeling van het
kind stimuleren en waar het nodig is begrenzen. Voor het kind is het van groot belang
welk uitgangspunt gehanteerd wordt en welke strategie er gekozen wordt.

Opbouw van het boek

Het boek bestaat uit drie delen. Het eerste deel is een korte weergave van het eerste
onderzoek dat in Ecuador werd uitgevoerd door de auteurs en Veronica Leon van de
‘Universidad Central del Ecuador’ in Quito. Deel II is de uitleg van de gebruikte theorie.
Deel III is de toepassing van de theorie op het materiaal van het tweede onderzoek.
Daarnaast staat er achterin een literatuurlijst, een namen- en zakenregister en informatie
over de auteurs.

Autisme vanuit een ontwikkelingsperspectief |
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In het boek worden vele voorbeelden genoemd. Deze zijn afkomstig uit verschillende
bronnen: de praktijk van beide schrijvers en de uitspraken van de geinterviewde ouders
uit de twee onderzoeken en voorbeelden uit het onderzoek van Nancy Lemmens in
Ecuador en Nederland met betrekking tot het onderwerp eenkennigheid. De voorbeelden
omvatten vooral drie landen: Ecuador, Nederland en Bosnié-Herzegovina. De namen in
de voorbeelden zijn fictief om anonimiteit te waarborgen.

Het is van doorslaggevend belang dat we begrijpen dat we het kind, de adolescent en
de volwassene met autisme niet altijd zo goed begrijpen. We moeten ons ervan bewust
zijn dat het uiterlijk van het kind, de adolescent of de volwassene dat hoort bij een bepaal-
de leeftijd, de verwachting in ons wakker maakt van het gedrag dat bij die leeftijd hoort.
Omdat er bij autisme steeds opnieuw verschillen zijn tussen de mentale leeftijd en de
kalenderleeftijd kunnen we op het verkeerde been worden gezet. Dat gebeurt ook vaak.
Het is nodig om de mentale leeftijden van het kind te ontdekken en daarbij aan te sluiten,
in opvoedkundige zin, in onderwijskundige zin en eventueel in therapeutische zin.

| Inleiding



Deel 1

Wat ouders weten




1 Watvooraf ging

Als men iets wil gaan doen met autisme, is het belangrijk om te weten wat het is. Dat is in
handboeken te vinden en in allerlei andere kennisbronnen, maar wij wilden bij het begin
beginnen: de ouders. Vanuit ons beider ervaring wisten wij dat ouders al vroeg weten dat
er iets aan de hand is met hun kind. Op verschillende plekken in de wereld wordt onder-
zocht hoe men zo vroeg mogelijk kan detecteren dat er iets aan de hand is met een kind
en wat dat is. Dit is belangrijk om zo vroeg mogelijk de juiste hulp te kunnen bieden.
Eerder dan de professional blijkt het de ouder te zijn die voelt dat er iets met het kind aan
de hand is. We besloten daarom deze kennis van ouders te onderzoeken.

19



