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Voorwoord

Hoewel ik vaak duidelijk had gemaakt dat de kenmerken van autisme zoals die
in de handboeken gebruikt worden, wat mij betreft niet kloppen, zette ik niet
op een rijtje wat vanuit mijn visie dan wel de kenmerken waren. Dat duurde
gek genoeg tot 2020, tot corona de wereld in zijn greep kreeg. Ter ondersteu-
ning van de Delfos Academy gaf ik een webinar. Daar deed ik de gebruikelijke
onderwerpen. En plotseling dacht ik: normaliter doe ik gewoon wat mensen
mij vragen tot en met de boeken die ik heb geschreven, waarom doe ik nu niet
eens waar ik zin in heb? En toen bedacht ik: ik geef een webinar over de ken-
merken van autisme!

De webinar van mei 2020 werd vormgegeven met vijf onderwerpen, vijf
kenmerken van autisme, zie afbeelding 1, links. Het zesde was er nog niet bij,
dat had ook nog niet zijn naam in mijn werk gevonden, maar nu wel: de dage-
lijkse sociale omgang. Dit kenmerk heeft uiteraard ook zijn plaats gekregen in
dit boek, zie afbeelding 1, rechts.

Leren door begrijpen

Zelfbepaaldheid

Geen hulp
vragen

Gevoel
uitzetten

Gevoel
uitzetten

Dagelijkse
sociale omgang

Afbeelding 1: Links: Het logo van de webinar Coronacyclus 2, Kenmerken van autisme,
in mei 2020; Rechts: Het logo van de webinar Coronacyclus 3, Kenmerken van autisme,

in februari-maart 2021

In mijn dagelijkse praktijk gebruikte ik de kenmerken echter veelvuldig, om te
kijken of er sprake was van autisme, maar vooral om de mensen voor te leggen
wat ik onder autisme versta en hun de gelegenheid te geven te overdenken wat
zij daarvan vonden. Het prettige was dat ze dat herkenden en niet in de ont-
kenning gingen, zoals veel gebeurt bij mensen die de diagnose ‘autisme’ krijgen
in de vorm van Autismespectrumstoornissen, Ass. Ze herkenden zichzelf in de
door mij genoemde kenmerken en hun omgeving herkende het eveneens.

Ouders hadden er plotseling geen moeite meer mee om te zeggen dat ze het in
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zichzelf herkenden. Hetzelfde gebeurde bij de webinars. Men herkende het.
Een van de deelnemers, John Huijbregts, was zo overweldigd door de uitleg en
de herkenning die hij in zijn klas in het speciaal onderwijs met kinderen met
ASS zag, maar ook bij zijn zoon, dat hij meteen aan de slag ging met een andere
benadering van de kinderen met autisme. Dit had verbijsterende gevolgen: kin-
deren die zich gehoord, gezien en begrepen voelen, een verhoogd vermogen
om opkomende agressie te reguleren en tevreden ouders. Zijn ervaring vanuit
het onderwijs was een zeer prettige aanvulling waar ik in dit boek ook dank-
baar gebruik van heb gemaakt. Het werd hoofdstuk 12: Toepassing in het
onderwijs door John Huibregts. Daarom bestaat het boek uit twee delen;
1: mijn uitleg over de kenmerken, en 2: zijn uitleg over de gevolgen van het ver-
anderde inzicht en de andere benadering, of liever gezegd, gewoon de mense-
lijke benadering van kinderen in het (speciaal) onderwijs.

Het was een overweldigende ervaring dat iemand zo uitvoerig mijn webi-
nar beschreef, deze letterlijk op papier zette, en ging toepassen in de praktijk.
Ik ben John Huijbregts dan ook zeer dankbaar voor zijn enthousiaste inzet!

Deze keer waren er opnieuw mensen die bij het schrijven van het boek
wilden meelezen en commentaar geven. Met enthousiasme noem ik ze hier:
John Huijbregts, Paul Stoffer, Benjamin Huysmans, Willemijn Nispel, Lies van
Holm en Norbert Groot. Ik ben ze erg dankbaar; het helpt mij duidelijker uitleg
te geven waar ik raadselachtig blijk te zijn! Ze maken ook het werk gemakkelij-
ker voor mijn nauwgezette redacteur, die mijn boeken zo zorgvuldig contro-
leert, Irna van der Wekke.

Ik schrijf dit boek in de ik-vorm, terwijl mijn boeken altijd in het weten-
schappelijke ‘we’ zijn geschreven. Dat doe ik altijd in navolging van Newton,
die de zwaartekracht ontdekte en zei: If I could see further, it is because I stood
on the shoulders of giants”” Omdat velen mij voorgegaan zijn, wier lessen kost-
baar zijn en in de tijd zo gemakkelijk verloren raken in de wind, schrijf ik ‘we’
Het gebruik van ‘ik’ is ook niet omdat mijn visie op autisme, mijn theorie over
het Socioschema en de MAS1P niet onderbouwd zouden zijn, integendeel, er is
stevige onderbouwing en steeds meer onderzoek laat dat zien. Ik gebruik het
‘ik’ omdat ik voor de eerste keer kies om bij de uitleg over mijn visie mij recht-
streeks tot de lezer te richten; ik gebruik ‘je’ voor de lezer, omdat ik hem of haar

nabij wil komen zoals in een persoonlijk gesprek.

Martine F. Delfos
Utrecht, 2021

| Autisme als atypische ontwikkeling



1 Watis autisme?

Ik schrijf dit boek in de ik-vorm, terwijl mijn boeken altijd in het wetenschappelijke ‘we'zijn
geschreven. Dat doe ik altijd in navolging van Newton, die de zwaartekracht ontdekte en
zei: If | could see further, it is because | stood on the shoulders of giants!’ Omdat velen mij voor-
gegaan zijn, wier lessen kostbaar zijn en in de tijd zo gemakkelijk verloren raken in de wind,
schrijf ik in de we-vorm. Het gebruik van ‘ik’is ook niet omdat mijn visie op autisme, mijn
theorie over het Socioschema en de MAS1P niet onderbouwd zouden zijn, integendeel, er
is stevige onderbouwing en steeds meer onderzoek laat dat zien. Ik gebruik het ‘ik’omdat ik
voor de eerste keer kies om bij de uitleg over mijn visie mij rechtstreeks tot de lezer te rich-
ten; ik gebruikje'voor de lezer, omdat ik hem of haar nabij wil komen zoals in een persoon-
lijk gesprek.

In het boek staan vele voorbeelden; dit doe ik om het (aan)voelen van situaties bij de lezer
te bevorderen en vrij letterlijk schrijf ik voorbeelden op, zodat men kan zien hoe het werkt.
De voorbeelden komen uit mijn praktijk, tenzij anders vermeld staat. De namen zijn veran-
derd en bij een enkel voorbeeld, als het er niet toe deed, ook de sekse, om de anonimiteit te
bevorderen. Op deze wijze is dit boek bijna een biografie geworden van hoe ik mijn werk
doe, zag ik achteraf. De voorbeelden komen uit verschillende landen waar ik gewerkt heb;
de landen staan er meestal bij om te zorgen dat de universaliteit ervan duidelijk wordt. Het
is niet echt anders om met mensen met autisme te werken in Letland of Ecuador of
Nederland. Er is iets universeels aan de mens, iets universeels aan de mens met autisme en
iets universeels aan het maken van contact.

Martine Delfos

Beste lezer, misschien denk je: ik kan dit hoofdstuk wel overslaan, ik heb al
zoveel over autisme gelezen en misschien ook al veel van wat Martine Delfos
erover heeft geschreven. Dat kan uiteraard, maar ik zou het jammer vinden.

Er staan weliswaar bekende dingen in die ook al in andere Delfos-boeken
staan, maar ook nieuwe dingen en vooral staat het er duidelijker én wordt de
mentaliteitsverandering bij de visie duidelijker dan ooit. Dat leidt hoop ik tot
het kunnen aanvoelen en herkennen wat autisme is, in plaats van tot slechts het
onthouden wat het is. Het zal ook kunnen leiden tot het ontwikkelen van diag-
nostisch materiaal, zodat in plaats van de tests gericht op de Kanner-lijn, de
‘halve’ mens, er testmateriaal komt voor de ‘hele’ mens met autisme.

Voor degenen die mijn werk niet kennen, is het hopelijk een ‘feest der her-
kenning, zoals een directeur van een school voor speciaal onderwijs die mij
onlangs de kenmerken hoorde noemen, verrast zei: ‘Het klopt! Ik heb een zoon

met autisme en ik herken het!’
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1.1 Hetbegin

Autisme heeft altijd bestaan en het heeft mensen altijd geintrigeerd. Oude ver-
halen die opgetekend zijn, geven soms een ongekend nauwkeurig beeld van wat
autisme vanuit mijn perspectief is. Onderstaand voorbeeld is afkomstig uit de
negentiende eeuw en gaat over de op straat gevonden zestienjarige jongeman
Kaspar Hauser, zie afbeelding 2. In hun boek Wolf-children and feral man uit
1939, citeren Singh & Zingg (1939/1966) de beschrijving van Kaspar Hauser
door Anselm von Feuerbach (1775-1833), die deze beschrijving maakte op

basis van zijn observaties als advocaat en voogd.

BM Zijn gezicht, waarin de zachte eigenschappen van de kindertijd worden
vermengd met de hardere kenmerken van mannelijkheid, en een hartver-
warmende vriendelijkheid met doordachte ernst, doortrokken met een lichte
zweem van melancholie; zijn naiviteit, zijn vertrouwelijke openheid, en zijn
vaak meer dan kinderlijke onervarenheid, gecombineerd met een soort wijs-
heid, en (hoewel zonder aanstellerij) met iets van de ernst van een man van
rang in zijn spraak en gedrag; dan de onhandigheid van zijn taal, soms op
zoek naar woorden en soms harde en buitenlandse geluiden gebruikend,
alsmede de stroefheid van zijn gedrag en zijn stijve bewegingen — dit alle-
maal, doet hem voor ieder oplettend oog op een gemengde samenstelling van
kind, jeugdige en man lijken, terwijl het onmogelijk lijkt, op het eerste
gezicht, om te bepalen aan welk onderdeel van het leven deze innemende
combinatie van alle kenmerken precies behoort. (Singh & Zingg, 1939/1966,

N/

p-351; Feuerbach, 1832, vert. Delfos) pK

Afbeelding 2: Kaspar Hauser (naar verluidt 1812-1833)

| Autisme als atypische ontwikkeling



Je ziet in dit voorbeeld perfect de Mas1P (Mental Age Spectrum within 1 Person)
verwoord: een regenboog aan leeftijden binnen één persoon: kind, jeugdige en
man. Dit voorbeeld ontdekte ik lang na het schrijven van mijn eerste boeken over
autisme; pas zo'n vijftien jaar later viel deze beschrijving van Kaspar Hauser in

mijn schoot, als een geschenk.

Verschillende mensen, op verschillende plekken van de wereld, hebben dit ver-
schijnsel een naam gegeven: autisme. De belangrijkste pioniers zijn Leo Kanner
(1894-1981) en Hans Asperger (1906-1980). Beiden schreven, onafhankelijk
van elkaar, over een verschijnsel dat ze tegenkwamen bij kinderen waar ze mee
werkten (Asperger, 1938; 1944; Kanner, 1943).

Een leven vanuit een eigen wereld bij kinderen, maar ook bij jongeren en
volwassenen, hetgeen Kanner en Asperger in zichzelf gekeerd noemden, en dat
ze een naam gaven: autisme. Ze gebruikten daarvoor een begrip dat bedacht
was door de gezaghebbende psychiater van die tijd, Bleuler (1857-1939), die
langdurig gezaghebbend was door zijn handboek psychiatrie (1916/1979).
Bleuler onderzocht het afwijkende in de mens en bij een aantal mensen signa-
leerde hij een in zichzelf gekeerd zijn dat hij ‘autisme’ noemde, naar het Griekse
woord ‘autos, zelf. Het ging hem daarbij over mensen die hij diagnosticeerde

met schizofrenie.
1.2 Rechtstreeks communiceren

In de voorgaande alinea, de laatste van de vorige paragraaf, is, al een verschil
merkbaar in de benaming: ik schrijf leven vanuit zichzelf, terwijl Bleuler het
had over een in zichzelf gekeerd zijn (1916/1979). Het verschil lijkt misschien
niet zo groot, maar het is fundamenteel; wanneer we over autisme spreken
vanuit mijn perspectief, is het een ‘leven vanuit jezelf’ Bij wat in het verlengde
van de theorie van Leo Kanner de wereld veroverd heeft, gaat het echter om
een ‘in zichzelf gekeerd zijn’

Deze twee verschillende verwoordingen van geobserveerd gedrag komen
voort uit verschillende interpretaties van gedrag. Ze hebben gevolgen voor
onze bejegening en hoe we met de persoon in kwestie omgaan. In het eerste
geval, leven vanuit zichzelf, zien we de persoon naar ons toe komen; in het
tweede geval, in zichzelf gekeerd zijn, zien we de persoon zich van ons afkeren
en afgekeerd blijven. Hoe anders ontvangen we het gedrag van iemand als wij
dat zien als ‘van ons afgekeerd’” of wanneer we het zien als ‘vanuit hem- of haar-
zelf naar ons toegekeerd’ De sleutel voor de communicatie met mensen en spe-
cifiek met mensen met autisme zit in deze interpretatie. Een ander inzicht leidt

tot een andere bejegening. Het idee dat iemand zich van je terugtrekt, maakt je

1 — Wat is autisme?
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meer terughoudend in de communicatie; het idee dat iemand zich vanuit zich-

zelf tot jou verhoudt, maakt je meer rechtstreeks in de communicatie. Het geeft

mogelijk ook het gevoel dat je iets kan doen en misschien wel gewenst bent als
persoon, terwijl wanneer iemand zich van je heeft afgekeerd, dit ook als een
afwijzing kan voelen.

Er wordt weinig onderzoek gedaan naar het communiceren met kinderen,
wat overigens ook geldt voor het communiceren met jongeren. De onderzoe-
ken gaan meestal niet over wederzijdse communicatie, maar over hoe men kan
zorgen dat kinderen en jongeren naar volwassenen luisteren — en dan bedoelen
we meestal gehoorzamen — en over het geven van richtlijnen aan kinderen en
jongeren. Maar juist wederzijdse communicatie is belangrijk, daarom heet
mijn boek over communicatie Luister je wel naar mij? (Delfos, 2020a), met de
nadruk vanuit het kind op ‘mij. We vragen van kinderen dat ze naar ons luiste-
ren en dat ze doen wat wij van ze vragen, vandaar de vraag van het kind in
antwoord op deze volwassenen of die volwassenen ook wel naar het kind luis-
teren. De wederzijdse communicatie is als onderzoeksonderwerp in de weten-
schap weinig aan bod geweest in de onderzoeken over communicatie in het
algemeen en zeker nog niet in die over communiceren met iemand met autis-
me. Maar eindelijk zijn er onderzoeken die laten zien dat rechtstreekse commu-
nicatie met kinderen leidt tot echte, inhoudsvolle, informatieve gesprekken
met hen (Klimkeit et al., 2006; Mei et al., 2015; Thunberg et al., 2016 en Lee et
al., 2019; in: Delfos 2020a; 2021a).

Rechtstreeks communiceren is de basale sleutel voor alle verandering.
Rechtstreeks communiceren betekent:

1: praten mét het kind in plaats van éver het kind;

2:  wederzijdse communicatie; dat betekent een echt gesprek en dat is altijd
een uitwisseling;

3: dat het eindresultaat moet zijn dat beiden geleerd hebben over elkanders
denken en voelen;

4: dat er geen einddoel is, maar een onderwerp waar beiden over spreken;
dat er geen richtlijnen gegeven worden als doel; dat mag uiteraard, maar
dan is het geen gesprek, dus: koppel aan richtlijnen altijd een wederzijds
gesprek; dit maakt de richtlijnen vaak overbodig en het gesprek leidt
meestal tot verandering, omdat er door het gesprek over een onderwerp
beter afgestemd wordt op het kind dan met richtlijnen zou kunnen.

Met kinderen wordt weinig rechtstreeks gecommuniceerd. Het is zelfs zo dat
waar ouders dénken dat ze communiceren met het kind, er eerder sprake is van
het geven van richtlijnen vanuit de volwassene. In de communicatie met kinde-

ren met autisme worden extreem veel richtlijnen gegeven, terwijl juist richtlij-
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nen een groot probleem zijn. Kinderen met autisme willen namelijk graag zelf
uitdenken hoe het moet, zo zullen we zien bij hoofdstuk 5 over kenmerk 1,
leren door begrijpen. Hele methodes zijn, jammer genoeg, gebaseerd op het

geven van richtlijnen.

Juan, een vijfjarig jongetje met autisme, groeit op in een gezin met twee
talen in een land met een derde taal. Gedacht wordt dat het jongetje niet
kan praten en alleen maar een zin kan zeggen om te krijgen wat hij wil,
drinken bijvoorbeeld. Dit gebeurt in de praktijk vaak; ouders en hulpverle-
ners gaan kinderen die niet praten, proberen te trainen in praten, maar in
feite is het dwingen’ te spreken, niet communiceren. Dat is een heel ander
proces dan wanneer bij een peutertje dat leert spreken, zelfs geluiden die een
beetje lijken op een woord, met enthousiasme worden ontvangen, met ‘bra-
vo!’ Bij kinderen die niet praten, wordt al snel overgegaan op aandringen en
vervolgens op dwingen; kinderen volgen die dwang dan, omdat ze anders
niets krijgen. Er is dan geen sprake van communicatie, maar van richtlijnen
met dwang. De kans dat dit tot echte communicatie leidt is klein; het leidt
alleen tot ‘verplicht spreken! Het schaadt de relatie en het vertrouwen in
anderen, en het schaadt het zelfbeeld van het kind, dat zich dom, anders en
ongewenst voelt omdat het niet praat. Het verschil met contact maken en
rechtstreeks communiceren is heel groot.

In coronatijd is de wereld in de ban gekomen van communicatie via
beeld; programma’s als Zoom, Skype en Ms-teams worden veelvuldig
gebruikt. Dat biedt veel nieuwe mogelijkheden, maar er zitten 0ok risico’s
aan, waar men op moet letten. Ik praat met de moeder van dit vijfjarige
jongetje via Skype; we zien en horen elkaar, en de moeder luistert met ‘oor-
tjes’ in. De computer staat in de huiskamer. Na enige tijd loopt een jongetje
de kamer binnen. Dat vind ik een probleem, want dan kan hij alles’ horen
wat zijn moeder zegt; ik wil kinderen, hoe jong ook, er helemaal bij of hele-
maal niet. De moeder zegt dat hij het niet hoort, want ze heeft oortjes in, en
dan bedoelt ze dat hij mij niet hoort. Ik reageer door te zeggen dat hij mij
niet hoort, maar haar wel, en al best moeilijke dingen heeft gehoord, name-
lijk hoe zwaar haar leven is met hem. Ik vraag haar de oortjes uit te doen en
het geluid zo in te stellen dat hij mij kan horen. Het kind staat ver weg, ach-
ter in de kamer bij het raam naar buiten te kijken met zijn rug naar de
computer. Ik vertel hem wat mijn naam is, en leg uit wat ik aan het doen
ben. Ik zeg dat zijn moeder veel van hem houdt, maar niet goed weet hoe
hem te helpen en mij gevraagd heeft haar daarbij te helpen. Als ik klaar
ben, loopt het jongetje de kamer weer uit. De moeder doet de oortjes weer in.

Even later komt hij weer de kamer in en gaat in een fauteuil in het midden
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van de kamer zitten met zijn gezicht naar de computer. Opnieuw vraag ik
de moeder haar oortjes uit te doen, zodat ik tegen haar zoon kan praten. Ik
leg hem uit dat we het over zijn praten hebben, dat ziju moeder daar
bezorgd over is, maar dat hij wel een keer zal praten en dat hij zich niet
ongerust moet maken. Daarop buigt het jongetje heel ritmisch met zijn
lichaam met zijn hoofd steeds naar zijn knieén. Ik heb dit vaker meege-
maakt; deze kinderen zijn dan blij als iemand zegt dat het geen probleem is,
dat het wel goed zal komen en ze gaan vaak dansen van vreugde. Het jonge-
tje gaat weer weg en de moeder en ik vervolgen ons gesprek. Na enige tijd
komt het jongetje weer, met zijn gezicht heel dicht bij de computer, blij glim-
lachend naar de computer (naar mij denk ik). Op dat moment komt zijn
tweelingbroer de kamer in rennen, en ik zeg tegen het jongetje in een van zijn
talen: “Er zijn er twee van jullie, leuk!” En het jongetje reageert vrolijk beves-
tigend met: “Ja!” Hij communiceert; ik had geen vraag gesteld; hij deelt met
mij zijn vreugde over het hebben van een broer.

Wat mij betreft is dit een logische en mij vertrouwde sequens. De eerste
scéne ver weg bij het raam: het kind serieus nemen en rechtstreeks benade-
ren, zodat hij weet waar hij aan toe is; de tweede scéne midden in de kamer
in een fauteuil: iets geven wat belangrijk is voor hem, namelijk de bevesti-
ging dat hij zich niet ongerust moet maken en dat het goed zal komen; de
derde scéne viak bij de computer: wederzijdse verbale communicatie, omdat

er echt contact is gelegd en er een stukje samen’ is ontstaan.

In het onderwijs is het grootste deel van de communicatie van leerkrachten

met hun leerlingen het geven van richtlijnen. Zo ontdekte de onderwijskundige

Jerome Bruner dat slechts 20% van de communicatie van leerkrachten met hun

leerlingen echte gesprekken waren (Delfos, 2020a; 2021a).

Het belang van wederzijdse communicatie wordt duidelijk in een simpele

communicatie van een moeder met haar driejarige kind, bij wie geen enkele

stoornis of afwijking speelde. Het wordt al snel duidelijk dat het kind doorheeft

dat er geen sprake is van wederzijdse communicatie, maar van richtlijnen

geven, en dat de volwassene dat niet doorhad.

Y Een moeder van een eigenzinnige kleuter van drie jaar vertelt haar

dochter dat ze met haar driewielertje niet op de straat mag fietsen, maar
alleen op de stoep. Ze kent haar dochter, dus de moeder gaat even later
naar buiten en ziet haar dochter op de straat fietsen. De moeder zegt: “Wat
hebben we nu afgesproken, niet op straat, alleen op de stoep.” De dochter
antwoordt: “Itte niette ja ezegd” (ik niet ja gezegd). Zo jong als ze is, nog niet
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