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In deze reader staat informatie over:
1: de informatie over de 5 webinars (hebben jullie al gekregen)
2: 2 artikelen over Corona (hebben jullie er een van gekregen)

3: Boek Autisme Onrafelen en daarachter een bladzijde daaruit over zelfbepaling (geel gemarkeerd)
en twee bladzijden over geen hulp vragen (geel gemarkeerd)

4: Boek Communiceren met pubers en daarachter een bladzijde over leren (geel gemarkeerd)

5: Autisme Ontrafelen en daarachter bladzijde over gevoel buitensluiten (geel gemarkeerd) en een
bladzijde over escape, gaming (geel gemarkeerd)

6: Daarachter basisplaats boeken en atypische ontwikkeleng

7: daarachter een paar artikelen van de autisme webinar.

Het is allemaal zeer beperkt, maar het hele plaatje met al zijn kenmerken wordt ook slecht in zijn
geheel duidelijk.

Ik hoop dat we samen in de webinars verder komen in het begrijpen, jezelf helpen en anderen.

Hartelijke groeten

Martine Delfos

www.mdelfos.nl
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Kennis, inzicht en praktisch handelen bij
kinderen, jongeren, volwassenen en ouderen

met autisme!

In een zestal webinars licht Martine Delfos de kenmerken toe van autisme, zodat er direct mee aan
de slag gegaan kan worden.

Om voor te bereiden is een reader gemaakt, waarin een paar artikelen zijn opgenomen. Aardig wat
artikelen zijn klassiekers, maar er is ook veel recent materiaal.

De webinars vinden plaats op zes ochtenden van 9.30 tot 11.00.

De data zijn de ochtenden van 9.30-11.00 op:
5 woensdagen, 1 donderdag

Woensdag 24 februari, dag 1
Woensdag 3 maart, dag 2
Woensdag 10 maart, dag 3
Donderdag 18 maart, dag 4
Woensdag 24 maart, dag 5

Woensdag 7 april, dag 6

1: Autisme en Zelfbepaaldheid

Kenmerkend voor autisme is het uitgangspunt bij de mensen met autisme dat zij zelf bepalen en
regelen wat er moet gebeuren volgens hen. Dit heeft te maken met de atypische ontwikkeling,
waarbij er sprake is van een versnelling op cognitief gebied. Ook bij mensen met autisme en een
verstandelijke beperking-diagnose geldt dat er sprake in van een versnelling, een gemeten
bovengemiddelde intelligentie.

Leerdoel: Fundamenteel begrijpen waarom er zelfbepaaldheid is bij autisme.
Praktische kennis: Communiceren in plaats van argumenteren om openheid tot stand te brengen.

2: Autisme en Geen hulp vragen
Een van de meest hardnekkige problemen bij autisme is dat hulp vragen vaak uitblijft. Waarom is dat

zo? Wijd verbreid en toch vaak niet zichtbaar. Is dat iets wat ze kunnen/willen leren? Mensen
realiseren zich niet hoe pijnlijk en een ‘loser’ gevoel het is om hulp te vragen voor iemand met
autisme. Ze vragen wel hulp, maar dan in de zin dat ze mensen opdrachten geven wat ze moeten
doen. Deze 'hulp' wordt zelf verzonnen door mensen met autisme; dat is niet echte hulp. Het niet om
hulp vragen is een wezenlijke reden in het vastlopen op school.
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Leerdoel: Begrijpen waarom hulp moeten vragen angstaanjagend is voor mensen met autisme.
Praktische kennis: Leren hoe je de boodschap geeft zodat er geluisterd kan worden.

3: Autisme en Leren

Mensen hebben verschillende vormen van leren, de vorm die bij autisme hoort is die van een
principe willen begrijpen. Dit heeft te maken met de versnelling en vertraging in de hersenen.
Hoewel hun informatieverwerking buitengewoon snel is, ook bij mensen met autisme en een
verstandelijke beperking, is het resultaat vaak traag. Wat is dit? Hun leren is gericht op begrijpen. En
begrijpen begint altijd met niet begrijpen. Het leren is dus altijd een uitdaging, altijd eenzaam, altijd
een hobbel waar ze overheen moeten komen.

Leerdoel: Begrijpen hoe mensen met autisme leren en wat dit betekent voor de hersenenorganisatie,
maar ook voor het handelen en de angst.

Praktische kennis: Leren hoe je de vorm van leren herkent en hoe je deze bespreekt en er mee
omgaat.

4: Autisme en Dagelijks sociaal bestuur

Met de focus op cognitie wordt het sociaal-emotionele wat verwaarloosd. Mensen worden
uitgedacht en mensen met autisme kunnen uitstekend zeggen hoe iemand in elkaar zit, maar het
dagelijks sociaal-emotionele bestuur, dat wil zeggen hoe er in sociale interactie omgegaan moet
worden blijft qua ontwikkeling zeker in het begin achter. Interesseren, stimuleren en denkkaders
geven is van groot belang, zodat het sociaal functioneren mogelijk wordt.

Leerdoel: Inzicht in de vertraagde ontwikkeling op sociaal-emotioneel gebied. Hoe, wat en waarom?
Praktische kennis: Herkennen van rijping; voorkom van schade aan het zelfbeeld, stimuleren van de
sociaal-emotionele ontwikkeling.

5: Autisme en Gevoel uitzetten

Mensen met autisme zijn denkers, vaak stille denkers, zwijgende denkers, non-verbale denkers. Ze
willen begrijpen. Mensen die denken hebben meer last van de dingen die op ze af komen. Hun
gevoelsleven is vaak ongeuit, maar zeer krachtig, ongefilteerd. Als dit gevoelige dongen zijn, kunnen
kwetsuren gemakkelijk opgelopen worden, zonder dat de anderen in de gaten hebben gehad dat er
iets gebeurd is. Dit kan zo pijnlijk zijn dat ze hun gevoel uit proberen te zetten, wat hen vaak goed
lukt. Uit zichzelf komen ze hier niet gemakkelijk uit. Hulp is nodig.

Leerdoel: Inzicht wat niet-willen-delen, of wat niet-willen-voelen is.
Praktische kennis: Angstverlaging bevorderen en zelfbeeld repareren.

6: Autisme en Escape

Als je op de wereld anders bent dan men gewend is, dan geeft dat al snel problemen. Hardnekkige
problemen. Kijk maar naar de beweging ‘Black Lives Matter/ All Lives Matter’. Autisme is een
atypische ontwikkeling. Hierdoor worden mensen met autisme dagelijks geconfronteerd met hun
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anders zijn en kritiek in ogen en woorden. Dat is slecht leefbaar. Ze zoeken een uitweg, een escape.
Een van de bekendste vluchten in de eenentwintigste eeuw is gaming en internet. Daarbij helpen
betekent vooral de oorzaak behandelen.

Leerdoel: Inzicht wanneer, hoe en waarom mensen met autisme een escape zoeken.
Praktische kennis: De oorzaak bestrijden en alternatieven bieden tijdens het proces van afstand van
de escape te doen.

Literatuur: reader met artikelen

Welkom op de Webinar!

Martine Delfos
Dr. Martine F Delfos
www.mdelfos
www.emilezola.nl
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De verwarring over wat Covid-19 doet

Steeds komt in het nieuws rond Corona dat er sprake is van auto-immuunreacties/ziekten. In het
boek over het immuunsysteem legt Martine Delfos uit wat dat inhoudt. Het is niet zomaar het
lichaam dat zichzelf aanvalt, het is een onderdeel van het gevecht tussen een virus aanval op het
lichaam, die zo ernstig is dat het lichaam beschermende maatregelen neemt via het auto-
immuunsysteem. Ook al ziet het er in eerste instantie niet als beschermend uit.

Wat is een virus? Een strengetje RNA, een onderdeel van het DNA. Daarom kan het gemakkelijk aan
het werk in de mens. Omdat we het grootste deel van ons DNA met dieren delen, is het begrijpelijk
dat er besmetting over en weer kan plaatsvinden. Het virus is geen levend materiaal, kan dus ook
niet doodgemaakt worden, alleen door het lichaam in quarantaine worden gesteld. Het blijft
bestaan, zoals DNA blijft bestaan tot na de dood.

Wat is Covid-19? RNA dat de longen aantast. Hoe? Het tast de functie van de longen aan. Dat is in
eerste instantie het opnemen zuurstof, in de tweede plaats het verspreiden van de zuurstof
(noodzakelijk voor het hele lichaam). Doordat de functie wordt aangevallen, kan dat via infectie
(bijvoorbeeld longontsteking), maar ook via het stoppen van zuurstof opnemen door de longblaasjes
van wat we zien in de daling van saturatie van zuurstof in het bloed. In eerste instantie is dat niet zo
erg, maar op een gegeven moment raakt de zuurstof ‘op’. Hoe? Bijvoorbeeld door anemie
(bloedarmoede) te veroorzaken.

Daarom kan Covid-19 erge problemen teweegbrengen:

1: Infectie veroorzaken: keelontsteking, longontsteking en dergelijke.

2: Functie van de longen van zuurstof opnemen in de longen stoppen: afname van saturatie:
zuurstoftekort, benauwd.

3: Functie van de longen van het verspreiden zuurstof via rode bloedlichaampjes stoppen: anemie;
hierdoor zijn klachten overal in het lichaam mogelijk, want alles heeft zuurstof nodig.

4: In de strijd tussen virus en immuunsysteem, kan het lichaam de auto-immuunfunctie inschakelen:
auto-immuunreacties (ziekten/aandoeningen).

Dr. Martine F. Delfos

Biopsychologist

Author of Auto-immuun reacties end het immuun system. PICOWO-serie, deel 18. (2018). SWP:
Amsterdam

www.mdelfos.nl
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IC diepe slaap en dan...

Mensen die aan de beademing hebben gelegen in de IC zijn vaak erg angstig, zijn in de war en hebben
vaak horror- en nachtmerrie-achtige gedachten. Het is vaak moeilijk om tot ze door te dringen, maar
dat heeft een reden die te maken heeft met de aard van de slaapperiode. Hoe langer, des te
angstiger. Maar het begrijpen, betekent dat er ook iets aan te doen is!

Om mensen te kunnen beademen brengen we ze in diepe slaap. Dan hebben ze minder last van de
buis in hun lichaam en de stoot zuurstof. Als ze uit die slaap gehaald worden, is er vaak onrust, angst
en in de war zijn. Ze kunnen er cognitieve schade aan oplopen.

Wat betekent dit en waarom gebeurt dat? Kan dit behandeld worden? Ja, daarvoor moeten we de
slaap en zijn functies begrijpen.

Slaap kent vijf fasen en twee grote taken: de diepe slaap om fysiek uit te rusten en de REM-
slaap, ook wel droomslaap genoemd om de hersenen psychisch te herstellen. Beide zijn noodzakelijk.
De REM-slaap wordt zo genoemd omdat tijdens deze fase vaak snelle oogbewegingen worden
gemaakt achter de gesloten ogen. De andere vier fasen heten NREM, waarvan de diepe slaap de
meest wezenlijke is. Al die fasen hebben verschillende hersengolven, de diepe slaap langzame, de
REM-slaap snelle golven, béta-golven die verschillen niet zoveel van de golven van het waken, de
alfa-golven. Door het kleine verschil tussen hersengolven van REM en waken, kan men wel eens het
onderscheid tussen slapen en waken door elkaar halen.

Als je te kort slaapt of een nacht wakker blijft dan mis je REM-slaap en die moet ingehaald
worden. Op de IC wordt mensen vaak meerdere dagen in diepe slaap gehouden. Dit betekent dat de
REM-slaap langere tijd onderdrukt wordt.

Als je droomslaap overslaat (een nacht wakker gebleven bijvoorbeeld of dagenlang in diepe
slaap) wordt de droomslaap ingehaald, 100 tot 200 minuten, ook als je je niet herinnert gedroomd te
hebben.

Wanneer mensen uit de IC komen hebben ze zogenaamd een ‘delirium’, ze zijn heel angstig, heel
onrustig, in de war. Dat is het grootste deel van de tijd gewoon de droomslaap die ingehaald wordt
en door de vreemde omstandigheden, nachtmerries worden en een waaktoestand lijken. Vlagen van
gedachten die er tijdens de diepe slaap waren, worden omgezet in angstendromen tot en met
complottheorieén. Dit is de periode waarmee de verwerking, het opruimen van de hersenen
plaatsvindt.

Het is niet altijd helder dat iemand aan het dromen is. Zo bestaat er het ‘met open ogen
slapen’ of het ‘slaapwandelen’, waarin mensen actief gedrag kunnen vertonen, terwijl ze slapen. Bij
‘opruimen van de hersenen’ van de hersenen (na de beademing, maar ook na electroshock-therapie)
en bij het rijpen van hersenen tijden het opgroeien is de droomslaap van groot belang. Er kan ‘pavor
nocturnus’ — nachtelijke paniek ontstaan. Dat zijn vrij korte ‘aanvallen van angst en paniek’, van een
paar minuten tot een half uur, waarbij men niet tot die mens kan doordringen en dezelfde persoon
er later ook geen herinnering aan heeft. Het is geen echt paniekaanval, geen angst, maar de
droomslaap die zich in het waken duwt. Het is dus inhalen van slaap, wakend slapen.

Op de IC nadat mensen van de beademing afgehaald zijn en ontwaken, begint de drang tot
dromen. De REM-slaap bezemt de hersenen als het ware schoon. De goede verbindingen worden
versterkt, de slechte gewist. Buitengewoon belangrijk om de hersenen in orde te houden.

Het ontwaken gaat dus niet zomaar gepaard met ‘onrustig zijn’, ‘in de war’ zijn of ‘angst’, maar het
zullen vooral dromen zijn die zich in het waken duwen. Er zijn heldere momenten, maar ook
momenten van warrig zijn. Helder is waarschijnlijk wakker, warrig is waarschijnlijk dromen.

Cognitieve achterstand is dus vooral gebrek aan droomslaap hebben (gehad). Daarna is er is
veel droomslaap met veel onrust en dat is in feite gunstig in plaats van ongunstig.

Vaak willen mensen dan niet meer slapen omdat ze dan zo onrustig zijn, wanneer de REM-slaap
wordt ingehaald. Ze zijn bang te gaan slapen, wat natuurlijk ook niet bevorderlijk is.



Wat kun je hier bij de IC en daarna aan doen?

1: Herhaalde uitleg geven tijdens de diepe-slaap periode, wat er aan de hand is. Blijven praten tegen
de patiént tijdens de verpleegcontacten. Het dringt de hersenen binnen. Zoals ook ontdekt is dat bij
een coma de buitenwereld wél door kan dringen.

2: zo langzaam mogelijk het opbouwen naar wakker. Dat geeft onrust. Bedenken dat het niet erg is.
We vinden onrust onaangenaam, maar de hersenen hebben REM-slaap nodig.

3: Zorg dat een dierbare een filmpje maakt waarin hij/zij de patiént welkom heet na het lange
gevecht en zegt dat het goed is, dat er beterschap groeit, en dat het met hen goed gaat. Dat zo’n
man of vrouw de rustige vertrouwde stem van zijn dierbaren hoort. In Coronatijd: dat de verpleging
dit filmpje steeds afdraait tijdens de onrust en diepere slaap (gemakkelijk een loop van te maken
technisch gezien). Dit dringt de droomslaap in en maakt rustig.

4: Zorg dat er iets is, een muziekje wat de patiént zo mooi vindt, een rustig muziekje, dat weet zijn of
haar familie wel, en zet dat aan (in een loop) bij het inslapen daarna weer. Dat doet de angst voor
inslapen afnemen.

4: In Coronatijd: Desnoods familie in plastic gehuld aaien om rust te geven. Naast iemand zitten,
rustig praten, herhaald gerust stellen, over hoofd en hand strelen en gerust stellend praten, gaat de
remslaap in positieve zin in. Menselijk contact is daadwerkelijk genezend voor de mens; het
stimuleert de productie van de eigen pijnstillende en kalmerende hormonen, zoals oxytocine en
endorfines. Dan is er al snel geen medicatie nodig. Hoe meer REM-slaap, des te meer herstel van de
hersenen.

Dr. M.F. Delfos
biopsycholoog
www.mdelfos.nl
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De kracht en de zwakte van uitzonderlijke logica en kennis

Om het hoofdstuk van confrontatie met de wereld af te ronden volgt nog één
onderwerp dat mensen met en zonder autisme uit elkaar kan drijven. Het is de
drang van mensen met en zonder autisme om hun idee soms door te duwen tot
ze gelijk krijgen.

Het is moeilijk voor iedereen die overtuigd is van zijn eigen gelijk, om
open naar de anderen te staan die het niet met je eens zijn. Het geloof dat men
gelijk heeft, kan worden gevoed door een beperkt beeld van de waarheid of
door het hebben van een ander perspectief, zonder zich ervan bewust te zijn
dat het slechts een beperkte waarheid is.

De kleurenblindheidtest lijkt een aardige manier om het pluriforme karak-
ter van de waarheid te illustreren. In deze test worden de beelden weergegeven
met stippen van verschillende kleuren. De opstelling van de stippen vormt het
patroon van een cijfer of figuur. Zo zijn er verschillende rode stippen tussen
groene en paarse. De opstelling van de gekleurde stippen in het beeld kan ver-
schillende afbeeldingen tevoorschijn toveren, afhankelijk van de aanleg van de
persoon die ernaar kijkt. Bijvoorbeeld, de rode stippen kunnen een 3 vormen,
maar als je het verschil tussen rood en groen niet ziet, vormen ze samen met de
paarse stippen een 8. De waarheid voelt niet anders voor een kleurenblinde die
een 8 ziet of een niet-kleurenblinde, die een 3 ziet. Beiden hebben gelijk, en
toch is hun waarheid afhankelijk van de informatie waarover zij beschikken.

Het is belangrijk om dit onderwerp te bespreken met mensen met autisme.
Ze hebben vaak de ervaring dat ze gelijk hebben en dat anderen het mis heb-
ben. Soms duurt het erg lang voordat ze worden erkend in hun gelijk. Dit kan
hen soms inflexibel maken en geeft anderen de indruk dat ze arrogant zijn. Ze
hebben echter niet altijd gelijk. En het is veel beter om niet te vechten over een
idee, maar nieuwsgierig te zijn hoe het mogelijk is dat iemand anders een ande-
re mening heeft. En het is de moeite waard om de onderliggende waarheid te
ontdekken in iedere mening en de mogelijkheid om een stap hoger te gaan
door verschillende, soms sterk conflicterende waarheden, te verbinden in
plaats van te vechten voor één waarheid. Mensen met autisme vinden dit idee

meestal zeer aantrekkelijk, omdat ze al zijn gericht op ontdekking.
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Voor kinderen met autisme is de last die zij voor hun ouders betekenen vaak
heel moeilijk te dragen. Ouders weten dat vaak niet, omdat hun kinderen dit
voor hen proberen verbergen.

DX Jeffrey, elf jaar, had een heel goed gesprek met de therapeut. Hij voelde
zich ontspannen en gelukkig, want er was zoveel duidelijk geworden, maar
vooral het feit dat hij zich serieus genomen voelde door de therapeut, was
een belangrijke opluchting voor hem. Zijn moeder werd gevraagd om bij
hem en de therapeut aan te sluiten. Ze ging zitten en kreeg tranen in haar
ogen. Diep teleurgesteld riep Jeffrey luid: ‘Oh nee!’ En Jeffrey verliet de kamer
bijna met de deur slaand. De therapeut zei tegen hem, terwijl hij de kamer
verliet: ‘Blijf alsjeblieft luisteren achter de deur, zodat je weet wat ik ga zeg-
gen! Hij deed dit. De therapeut legde aan de moeder uit, dat Jeffrey waar-
schijnlijk dacht dat zijn moeder huilde, omdat hij zo'n probleem was voor
haar, maar dat hij niet besefte dat ze tranen in haar ogen had, omdat ze
was geraakt om te zien dat haar zoon zo ontspannen was en dat de verbin-

ding tussen hem en de therapeut zo goed was.

Het gericht zijn op denken van baby af aan zorgt ervoor dat hun cognitieve
intelligentie versneld ontwikkeld is ten opzichte van wat we gewend zijn.
Hoewel een hoge cognitieve intelligentie prettig lijkt, zorgt het voor specifieke
problemen. Kenmerkend is vaak het geen hulp vragen, alleen opdrachten geven
wat anderen moeten doen, maar daadwerkelijk hulp vragen als ze vastlopen is
lastig. De angst die het vastlopen oproept en het idee het zelf op te moeten los-

sen, zijn belangrijke redenen waarom er thuiszitters ontstaan.

De ouders van Johan zijn een keer bij de therapeut (auteur) komen pra-
ten. Op grond daarvan wil Johan ook wel eens met haar praten. Hij heeft
een vragenlijst voorbereid met drie vragen die hij voorleest:

“1: Waarom word ik boos als ik iets niet kan?

2:  Waarom ga ik mezelf bijten als ik iets niet kan?

3:  Denkt u dat ik architect kan worden?”

De therapeut antwoordt: ‘Het antwoord op de eerste vraag zul je waar-
schijnlijk een beetje vreemd vinden. Jij bent gewend dat jij altijd zelf iets kan
oplossen. Dat is niet normaal. De meeste kinderen kunnen het niet zelf
oplossen en zijn heel blij als ze het een keer alleen kunnen. Maar jij bent dat
gewend, dus je wordt boos op jezelf als je het een keer niet kan. De tweede
vraag wordt nu gemakkelijker. Als jij gewend bent dingen zelf op te lossen, is
het best eng als je dat een keer niet kan, dat maakt je bang en dan wordt je
weer erg boos op jezelf ddt je het niet kan, en dan kun je gaan bijten. Het
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antwoord op de derde vraag weet ik niet, maar ik weet wel dat als kinderen
heel jong iets willen, dat het dan komt omdat die mogelijkheid in hun aan-
leg zit. Maar als jij geen hulp leert vragen, dan stort die brug die je bouwt
in. En als je bijt is dat bloed op je schetsblok ook niet handig’

Johan toonde zich helemaal tevreden met die antwoorden.

Sociaal worden afgewezen

We hebben het probleem van sociale afwijzing reeds meerdere malen bespro-
ken. Natuurlijk is dit z6 belangrijk, dat het een persoon kan breken en zijn ont-
wikkeling onmogelijk kan maken. Daarom is het interessant om te vermelden
dat aardig wat neuro-imagingstudies hebben aangetoond dat hersengebieden
die geactiveerd worden tijdens sociale afwijzing overlappen met gebieden die
geactiveerd worden tijdens de ervaring van lichamelijke pijn (Eisenberger,
2012; Panksepp, 2003).

Overweldigd worden door zintuiglijke ervaringen

Zoals eerder vermeld, rijpen de zintuigen van mensen met autisme niet altijd
uit. De rijping is nodig voor de aanpassing aan de wereld. Zowel voor de
geboorte als vanaf de geboorte moeten de zintuigen rijpen. Onvolwassen zin-
tuigen kunnen ervoor zorgen dat mensen met autisme, zeker kinderen, over-
stelpt worden door zintuiglijke gewaarwordingen. In feite is het te vergelijken
met wat mensen in het algemeen ervaren wanneer zij een burn-out krijgen, ze
voelen dat ze ‘alles’ horen en worden overweldigd door stimuli.

Als mensen met autisme overstelpt raken door zintuiglijke ervaringen, probe-
ren ze uit de situatie te komen en situaties te vermijden waarin dit kan gebeu-
ren. Ze kunnen een gevoeligheid voor bepaalde situaties ontwikkelen en fobie-
en krijgen. Maar ook agressie en obsessief gedrag kan ontstaan. Om in een
soort van trance te raken, waar de zintuigen een beetje stilgelegd zijn, kunnen
ze obsessief of repetitief gedrag ontwikkelen.

Soms maak ik een komboloi met kinderen, waar je gemakkelijk mee kunt
friemelen terwijl je je handen in je zakken hebt. Het is een klein kralensnoer
waarmee je met één of twee handen kunt spelen. Kombolois worden gebruikt
in de Griekse en Cypriotische cultuur, ook wel zenuwkralen genoemd. Ik zag
mannen spelen met deze kleine touwtjes achter hun rug. Dit gaf mij het idee
om de komboloi voor kinderen met autisme te gebruiken om hen te helpen

zichzelf tot rust te brengen voordat het niveau van de spanning te hoog is.
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Inmiddels leren jongeren snel geld verdienen en uitgeven. Ze werken reeds tijdens
hun middelbare school voor hun eigen extra’s en is het beeld van hun vermoeide,
gestreste, hoogopgeleide ouders niet altijd een stimulerend voorbeeld.

Hoe goed een kind het intellectueel doet op de basisschool, is over het algemeen
een indicatie van zijn of haar latere, maatschappelijk succes. Schoolsucces is, naast
aanleg, gerelateerd aan intellectuele nieuwsgierigheid en motivatie (Renninger, Hidi,
en Krapp, 1992). Deze nieuwsgierigheid staat mede onder invloed van het milieu
waarin het kind opgroeit. Taalstimuleringsprogramma's die in de jaren zestig
zijn gestart om achterstandskinderen te helpen, hebben weinig succes gehad
(Kohnstamm, 1997). De meeste kinderen blijven stabiel in hun problematiek, slechts
een kleine groep, dertig tot veertig procent kan verbeteren, waarbij het nog de vraag
is of dit zonder taalstimuleringsprogramma niet ook verbeterd zou zijn (Goorhuis-
Brouwer, 2005). Bovendien wordt duidelijk dat na de leeftijd van ongeveer zes jaar
nog aanwezige taalproblemen blijvend zullen zijn (Slothard, Snowling, Bishop,
Chipchase en Kaplan, 1998). Dit doet vermoeden dat aanleg een beduidend belang-
rijkere factor is dan omgeving bij de ontwikkeling van taal. Meisjes hebben veel
minder vaak taalstoornissen (van stotteren tot schrijven) dan jongens. De taalont-
wikkeling is bij jongens over het algemeen trager (Rutter en Rutter, 1993).

Leerstrategieén van kinderen ontwikkelen zich naarmate ze ouder worden.
Achtjarigen leren vooral van positieve feedback (‘prima gedaan’) en reageren weinig
op negatieve feedback (jammer, mis’). Twaalfjarigen verwerken negatieve feedback
goed, en gebruiken die om te leren van hun fouten. Dit neemt met het volwassen
worden toe en wordt steeds efficiénter (Van Duijvenvoorde e.a., 2008). Kinderen
leren volgens verschillende strategieén die basaal ontstaan vanuit hun aanleg. Op
basis van leerstrategieén zouden we vier typen leerlingen kunnen onderscheiden. In
overzicht 10 staan deze benoemd. Deze typen worden het meest duidelijk tijdens de
middelbare schoolperiode.

Overzicht 10: Jongeren gerangschikt naar leerstrategie.

Jongeren gerangschikt naar leerstrategie

1 Jongeren die leren via concreet doen, vaak meer technisch ingesteld,
vmbo-praktische leerweg.

2 Jongeren die leren door herhaling, de mavo-vmbo-theoretische leerweg.

3 Jongeren die leren door principes toe te passen, de havo-leerling.
Jongeren die leren door principes te begrijpen, de vwo-leerling.

Het veranderen van onderwijs van praktisch-technisch naar algemeen vormend
heeft de jongeren met een meer praktisch-technische aanleg benadeeld. Het prak-
tisch-technisch onderwijs is in het nieuwe onderwijssysteem voorbehouden voor
kinderen en jongeren die ‘niet goed kunnen leren’ Dit betekent dat intelligente kin-
deren en jongeren die als leerstrategie hebben ‘leren door doen; hun talent moeten
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Maar inderdaad, gepest worden of niet gepest worden bepaalt de rest van
de kwaliteit en inhoud van het leven dat daarna komt. Wat mij betreft,
volgde een periode met een heleboel pillen tegen angst en stress en ik trok me
uitgebreid terug uit het sociale leven in mijn kamer en dit maakt het sociali-

seren moeilijk tot op de dag van vandaag’ B¢

De extreme angst kan gemakkelijk coping-gedrag bevorderen dat mensen niet
begrijpen en die je vanwege dit gedrag bekritiseren. Op deze manier kan de
persoon met autisme in een vicieuze cirkel terechtkomen en mist hij de sociale
ervaring en het sociale netwerk om uit de situatie te komen, omdat mensen
nodig zijn voor menselijke warmte en om jezelf te kunnen accepteren, om

jezelf te kunnen verdragen (zie Atlas blz. 87).

Het gevoel alleen te zijn

Het zijn vooral sociale situaties en gevoelens van afwijzing, waardoor mensen
zich alleen voelen. Om hiermee om te kunnen gaan wordt de strategie ‘geko-
zen’ om alleen te zijn. Deze keuze suggereert dat men de situatie om kan keren
en ook kan kiezen om niet alleen te zijn. Natuurlijk is dit gewoon magisch den-
ken, maar de terugtrekking uit het sociale leven helpt zeker om niet geconfron-
teerd te worden met de sociale afwijzing.

De drang hebben om zichzelf te kalmeren

De vaak overweldigende angst genereert een drang om gekalmeerd te worden.
Hiervoor spraken we over Gerard en zijn bijzondere interesse in treinen. Hij
gebruikte deze interesse als een coping-mechanisme: zijn interesse in treinen
hielp Gerard (zie blz. 78) te ontdekken dat het ritme van de rijdende trein
een kalmerend effect op hem had.

Temple Grandin (Grandin, 1995; 2000; 2011) is een zeer gerespecteerde profes-
sor in de diergeneeskunde in Ohio, Amerika. Ze heeft autisme en kan uitste-
kend het continu alerte gevoel (zie het veranderen van de HpA-as-afbeeldingen
12 tot en met 15, blz. 83-85) uitdrukken in de documentaire over haar leven:
DK Angst is ook mijn belangrijkste emotie. [...] Toen ik een klein kind was,
ging ik onder de kussens van de bank liggen. Ik vond dat dit me kalmeerde.
Ik was de hele tijd zo angstig; ik kon het gewoon niet aan. Het was alsof ik in
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wat je wilt weten in het vM vragen. Je kunt de problemen oplossen zonder hulp
van het RL. Het vM biedt kansen die het RL niet kan bieden. Dit is erg aantrek-
kelijk, maar kan ook problemen opleveren.

Het is zeer moeilijk om kinderen en jongeren uit een activiteit met de
computer te slepen. Ze worden niet gedwongen om de apparaten te gebruiken,
maar vinden het leuk om te doen en zijn dus gefascineerd door de computer,
tablet, console of mobiele telefoon et cetera. Het geeft hen de controle over een
krachtig medium (Delfos, 2003). Dit geldt nog meer voor kinderen met autis-
me: macht binnen hun bereik, zonder de dagelijkse confrontatie met het RL.
Het is veel gemakkelijker in het vM dan in het RL je zeker te voelen en geen
‘loser’ te zijn.

Voor jongeren met autisme is het vM erg aantrekkelijk, vooral gaming.
Men kan gemakkelijk (spel)vrienden maken en iedereen moet zich aan de
regels van het spel houden, die het grootste deel van de tijd helemaal duidelijk
zijn. Je moet je aan de regels houden, anders word je eruit geschopt en zal het
‘game over’ zijn. Het lijkt eenvoudig te zijn om erbij te horen: gewoon naleven
van de regels.

De ‘grote’ games bieden een verbinding met een groep, meestal een clan of
een gilde, en bieden gamers mogelijkheden voor actie, kansen om te chatten, te
praten en de mogelijkheid om niet alleen informatie over de acties te delen met
anderen, maar ook om te delen wat mensen ervaren in het RL, of over hun
leven in het algemeen. Maar vrienden in het vM zijn niet hetzelfde als vrienden
in het RL. Een vriend in een spel (m8 = meight = maat) is een partner en niet op
hetzelfde niveau als een real life vriend (RLF). De ‘grote’ games worden meer
gespeeld door jongens en mannen en het spelen in een groep sluit goed aan bij
de voorkeuren van jongens en mannen. De gamers weten zelf heel goed wat het
verschil is, ze bevragen elkaar over vrienden tijdens een spel ‘Is het een m8 of
een RLF? En een RLF is zeker meer waard dan een m8.

Een kind of adolescent met autisme komt het vM met een MAs1P binnen.
Dit betekent dat ze op het niveau van de techniek van het spel vaak erg goed
zijn en op het sociale vlak achterblijven. Games hebben leeftijdindicaties die
zijn gebaseerd op het typisch ontwikkelende kind, niet op een kind met een
chronologische leeftijd van zestien jaar, een technische spel-leeftijd van vijfen-
twintig en een morele leeftijd van vijf jaar. De leeftijdindicaties voor games
gaan over morele waarden in woord, beeld en geluid.

Het vM en games hebben een invloed op de morele ontwikkeling van kin-
deren (Delfos, 1994; 2013). Een spel als GTA (Grand Theft Auto) is voor achttien
jaar of ouder, en zeker voor volwassenen bedoeld met betrekking tot de morele
ontwikkeling. Het spel is interactief en maakt de speler een schurk, zodat het
script van een schurk in de hersenen komt door middel van het spel. Niet alle
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Binnen één persoon kunnen verschillende
ontwikkelingsleeftijden bestaan op uiteenlopende gebieden
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DOSSIER STOORNISDEN KEN.

Ik denk dat het woord
‘autisme’ gaat verdwijnen’

Met haar boek Autisme ontrafelen, heeft Martine Delfos een toegankelijk

boek geschreven waarin ze haar theorie over autisme uitlegt. Een theorie die

volgens haar een langer leven beschoren kan zijn, omdat het een fundamen-

tele verklaring vanuit de kern is over autisme. Delfos: ‘De bestaande theorieén

die nog steeds worden gebruikt, hebben nuttige elementen, maar zijn ook op
bepaalde punten volslagen achterhaald’

INTERVIEW: ANOUK VAN WESTERLOO  ILLUSTRATIE: JENNY LINDHOUT FOTO: CELINE KRONENBURG

Martine Delfos heeft er lang over gedaan om dit toe-
gankelijke boek te schrijven. Een boek waarin ze dui-
delijker dan ooit tevoren schrijft hoe autisme, vanuit haar
perspectief, in elkaar zit. Ze schreef talloze boeken over
communicatie, over seksualiteit, over sekseverschillen en
-overeenkomsten, over ontwikkeling en over gedrag. Veel
van haar boeken gaan over autisme. In al haar voorgaande
boeken was ze minder uitgesproken, voorzichtiger mis-
schien. Delfos: ‘Ik geef altijd alle gangbare theorieén een
plaats in mijn boeken, maar ik heb nooit eerder gesugge-
reerd dat die theorieén niet zouden kloppen. Dat deed
ik niet, uit respect. Maar mensen met autisme vroegen
me duidelijker uit te spreken en voor hen op te komen.
Dus nu heb ik duidelijker geschreven hoe ik denk dat het
zit.Sommige theorieén zijn inmiddels gewoon gestorven
als verklaring voor autisme. De Centrale Coherentie-
theorie bijvoorbeeld. Dat is wel een nuttige theorie, maar
het verklaart autisme niet. Veel theorieén zijn volslagen
achterhaald, maar worden nog steeds gebruikt. In dit

" Autisme is een zijnsvorm,
en dat is evolutionair gezien
van belang

boek schrijf ik, hopelijk ook respectvol, over de andere
theorieén, natuurlijk. Maar ik vertel ook hoe het volgens
mij in elkaar zit, dat is mijn mening. Die inmiddels onder-
bouwd is met allerlei onderzoeken!

HERKENNING

Een theorie is per definitie niet honderd procent dek-
kend, maar er zijn volgens Delfos theorieén die gewoon
overleven. Haar verwachting is dat haar theorie (het So-
cioschema met de MAS1P, zie kaders) de tand des tijds
zal doorstaan. Delfos: ‘Het bijzondere van mijn theorie is
dat niet alleen wetenschappelijke onderzoeken het meer
en meer ondersteunen, maar dat het vooral door men-
sen met autisme zelf in zijn diepste kern wordt herkend.
Ik kan problemen verklaren die bij hen zijn ontstaan, bij-
voorbeeld het grote probleem van de thuiszitters, die uit
andere theorieén niet kunnen worden verklaard, alleen
deelverklaringen. Als je niet weet waar het probleem van-
daan komt, dan los je het ook niet op en wordt het in
principe van kwaad tot erger’

Wat ook opvalt aan Delfos’ theorie is de mildheid, niet
denken in ‘defecten’ of ‘stoornissen’, maar in vertraagde
en versnelde rijping van de hersenen. Delfos: ‘En die
hersenen sturenallesin hetlichaamaan, bijvoorbeeld ook »

.....................................................................................................................................................................................
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" Mijn theorie wordt
door mensen met autisme
zelf herkend

de biologische puberteit, die is bij jongeren met autisme
vaak wel twee jaar vertraagd en de informatieverwer-
king is razendsnel, ook al lijkt dat vaak niet zo. Als jouw
hersenen ongelofelijk gericht zijn op het cognitieve,
het denken, dan rijpt de rest later, je kunt niet alles
tegelijk rijpen. Ook de zintuigen bijvoorbeeld; veel kin-
deren met autisme moeten naar de KNO-arts omdat
ze slecht horen. Maar ze zijn niet doof, het zintuig is
vaak nog niet voldoende gerijpt. Ze hebben dan alleen
nog maar een aan/uitknop, ze kunnen de nuances nog
niet maken door bijvoorbeeld vanzelf menselijke stem-
men harder te zetten en de achtergrondgeluiden naar
achteren te schuiven. Vanuit mijn theorie is dat te be-
grijpen. Moet je voorstellen hoeveel onderzoeken en
hoeveel geld het zou schelen als KNO-artsen serieus
zouden nemen dat ouders zeggen dat het kind wél
hoort, maar soms niet lijkt te horen?’

EEN TYPE MENS

Veel van Delfos’ boeken en onderzoeken gaan over
autisme, maar paradoxaal genoeg denkt en hoopt zij dat
het hele woord ‘autisme’ op den duur zal verdwijnen
uit ons vocabulaire. Delfos: ‘Autisme zie ik als een type
mens, een andere vorm van ontwikkeling, een atypische
ontwikkeling. Zoals je mannen en vrouwen hebt, heb
je ook mensen met en zonder autisme. In plaats van
het woord ‘autisme’, zou ik de voorkeur hebben voor
‘denkers’. Bij mannen en vrouwen is het nu ook weer
gaande, noem het een rage, om te zeggen dat ze
hetzelfde zijn. Non-binair, de verschillen bestaan
niet. Terwijl iedereen in zijn leven meemaakt dat er
verschillen én overeenkomsten zijn tussen mannen en
vrouwen en zich daar ook naar gedraagt. Een vrouw
is vanuit de man vaak vreemd en andersom ook. Je moet
emanciperen met de stroom mee!

Volgens Delfos is het voor de menselijke hersenen lastig
om twee tegengestelde termen aan elkaar te koppelen.
Dus alleen als je gelijk bent, ben je gelijkwaardig en als
je ongelijk bent, ben je ongelijkwaardig. Delfos: ‘Maar
ongelijk en tegelijkertijd gelijkwaardig, dat kunnen de
hersenen niet zo gemakkelijk begrijpen. Dus feministen

MAS1P

Mensen met autisme ontwikkelen zich volgens Delfos in
omgekeerde volgorde ten opzichte van wat we gewend
zijn. Een typische ontwikkeling richt zich eerst op het
sociaal-emotionele en dan op het cognitieve, bij autisme
is dat precies andersom.

Hierdoor ontwikkelt zich, vergeleken bij mensen zonder
autisme, een breed scala aan mentale leeftijden binnen
één persoon, merkbaar gedurende de dag, maar ook
gedurende het hele leven: MAS1P (Mental Age Spectrum
within 1 Person).
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hebben ervoor gekozen om mannen en vrouwen als
gelijk te zien, maar dat zijn we niet. En dat heeft ook
levensgevolgen. Medisch betekent het dat vrouwen
op veel vlakken niet erkend werden. Het is iets van de
laatste tijd dat medici zich realiseren dat bijvoorbeeld
hartproblemen zich bij vrouwen heel anders presen-
teren dan bij mannen. Het is gewoon kortzichtig om te
zeggen dat er geen verschil zou zijn. En dat verschil is er
niet alleen fysiek, dat zit natuurlijk ook in gedrag.
En datzelfde geldt voor mensen met en zonder autisme,
die verschillen van elkaar én zijn hetzelfde. En net
als mannen en vrouwen: allemaal uniek. Het is on-
beschaafd om alles over één kam te scheren!

KARAKTERISTIEKEN

Delfos schreef ook een boek over de verschillen tussen
mannen en vrouwen: De schoonheid van het verschil.
Waarom mannen en vrouwen verschillend en hetzelfde
zijn. Delfos: ‘Het komische, wetenschappelijk gezien,
is dat ik al die jaren heel veel had aan al het onderzoek
dat bewijst dat mannen en vrouwen verschillend zijn,
maar ik had ook heel veel aan alle onderzoeken die be-
wijzen dat mannen en vrouwen hetzelfde zijn. Dus we
willen wel weten of een baby een jongetje of een meisje
is, omdat de organisatie van de hersenen anders is. Maar
dat blijkt bij autisme ook, het draait om de organisatie van
de hersenen. Er is niet één plek die het verschil maakt,
de héle hersenen zijn anders georganiseerd. In 1996,
toen is dat al duidelijk geworden. Het onderzoek van
Bailey en collega’s liet zien dat er niet één plek in de
hersenen van mensen met autisme is die anders is, maar
dat de gehele hersenen verschillen in hun organisatie en
daarmee sterven alle theorieén die zeggen dat het door
één element komt. Dus al die elementen die in andere
theorieén voorbijkomen zijn nuttig, maar het zit hem niet
in één element. Dat mannen en vrouwen verschillend
zijn, heeft wel een naam: man-vrouw. [k hoop dat autis-
me ook wel een naam zal krijgen, maar niet ‘autisme’. Dat
zou enorm schelen voor het zelfbeeld. Maar ook voor be-
grip: een denkertje is erg autonoom, denkt alles zelf uit,
soms té autonoom, zoals een vrouw soms té emotioneel
is en een man soms té rationeel.

VIER SOORTEN MENSEN

Volgens Delfos zijn er twee hoofdmanieren waarop
een mens zich kan ontwikkelen, evolutionair gezien,
naast de man/vrouw-ontwikkeling. Je start je ontwik-
keling met de focus op het sociaal-emotionele vlak
(typische ontwikkeling), of je start met de focus op
het cognitieve (atypische ontwikkeling/autisme). Delfos:
‘Dat is eigenlijk waar het om draait. Het is geen stoornis,
de verschillen zijn rijpingsverschillen. Er is geen enkele
reden waarom mensen met autisme niet ook sociaal
zouden zijn, zelfs evolutionair onwaarschijnlijk, alleen
als je met de focus in die babyhersenen begint met
de sociaal-emotionele ontwikkeling, dan wordt dat al
snel heel ver ontwikkeld bij kinderen met een typische
ontwikkeling en dan valt het verschil op. En andersom,
als je begint met je cognitief te ontwikkelen, dan word je
al snel gezien als briljant. Uiteindelijk denk ik dat er vier
soorten mensen zijn, vrouwen met en zonder autisme,
en mannen met en zonder autisme. En dat is altijd
al zo geweest. Het is een zijnsvorm, en dat is evolutionair
gezien van belang. Je hebt ze allebei nodig. Mensen met
autisme zijn abstracter en preciezer, maar ook langzamer
op bepaalde vlakken. En je hebt mensen zonder autis-
me nodig, die zijn sneller, maar niet zo precies, die maken
gemakkelijker fouten. Mensen hebben niet alleen recht
van bestaan, maar ook een reden van bestaan.¢

)
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Martine Delfos is biopsycholoog, wetenschappelijk onder-
zoeker, therapeut, schrijfster en docent. Een van haar
specialisaties is autisme, met speciale aandacht voor het
verschil tussen autisme en autistisch gedrag dat voort-
komt uit een trauma of door een medische factor. Ze is

in verschillende landen actief om autismehulpverlening op
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Nieuwe inzichten in autismespectrumstoornissen

Autisme vanuit
ontwikkelingsperspectief

M. F. Delfos

Autismespectrumstoornissen (ASS) zijn moeilijk te doorgronden, onder andere omdat het voor ieder individu
verschillend is. Ondanks de uitvoerige onderzoekstraditie wordt het nog steeds weinig begrepen. De DSM-5 en de
ICD-11 slaan nieuwe wegen in met voor- en nadelen voor autisme. Inmiddels laat nieuw onderzoek zien, onder andere
hersenonderzoek, dat het denken over autisme een andere koers in zou moeten slaan, namelijk die van autisme als
een ‘vertraging' in plaats van een ‘defect’. Deze paradigmashift heeft grote gevolgen voor de diagnostiek, opvoeding
en behandeling, waardoor we zouden kunnen spreken van een doorbraak, zo niet een revolutie met betrekking tot
autismespectrumstoornissen. Hoewel veel theorieén een bijdrage hebben geleverd aan het inzicht in autisme, leveren
ze ieder slechts een stukje van de puzzel. Er zijn overkoepelende theorieén nodig en behandelingen vanuit het nieuwe
perspectief. Er is op dit moment slechts één theorie die overkoepelend is en uitgaat van vertraging, en die recht
doet aan de fundamentele diversiteit van autismespectrumstoornissen; dat is de theorie van het Socioschema met de
MAS1P, de Mental Age Spectrum within 1 Person, met als kern een vertraagde en versnelde ontwikkeling tegelijk.

Trefwoorden: autismespectrumstoornissen, Socioschema, Mental

Age Spectrum within 1 Person

Van het ontstaan van autisme naar de DSM-5

en de ICD-11

Autisme (autisme spectrumstoornissen/ASS) heeft de mens
altijd geboeid en altijd voor raadsels gesteld. Contact met
iemand met autisme kan mensen aan de ene kant soms wanho-
pig en ongeduldig maken en aan de andere kant kan men onder
de indruk raken van de zuiverheid van mensen met autisme.
Het onderzoek naar autisme kent een lange en intensieve tradi-
tie. Toch blijft autisme een moeilijk te doorgronden stoornis. Er
hebben zich belangrijke veranderingen voorgedaan op het gebied
van autisme die vanwege hun omvang als revoluties gekenschetst
kunnen worden. De eerste revolutie vindt plaats in 1943/44
wanneer Leo Kanner (1943) en Hans Asperger (1944/1997) de
term autisme geven aan een groep mensen met kenmerken die
tot dat moment onder de groep schizofrenie werd gerangschikt.
De emancipatie van autisme begint met de bepaling van de eigen-
heid via een eigen diagnose. Sindsdien is de benaming ‘autisme’
ingeburgerd en is deze uitgebreid met een aantal subdiagno-
ses, om nu met de DSM-5 (Diagnostic and Statistical manual of
Mental Disorders, versie 5, verwacht in mei 2013; APA, 2012) en de
ICD-11 (International Classification of Diseases, versie 11, verwacht
in 2015; WHO, 2012) op komst weer teruggebracht te worden tot
vermoedelijk één term: autismespectrumstoornissen-ASS. In dit
artikel worden de termen autisme, autismespectrumstoornissen
en ASS door elkaar gebruikt, in lijn met de DSM-5/ICD-11.
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In de loop der tijd is een onderverdeling ontstaan met HFA (High
Functioning Autism) en het syndroom van Asperger, maar onder-
zoek heeft geen onderscheid kunnen aantonen tussen deze twee
groepen en daarom zullen deze termen naar verwachting komen
te vervallen. Daarnaast bestond de subdiagnose ‘de stoornis van
Rett’. Deze verdwijnt geheel uit de DSM-5, omdat ontdekt is
dat hier sprake is van een organische aandoening op basis van
een genetisch defect. Het gaat daarbij om één gen (MECP2) dat
betrokken is bij deze stoornis (Kosai et al, 2005). Dit gen reguleert
de uitdrukking van genen tijdens het opgroeien van een kind. Een
defect in dit gen heeft ernstige gevolgen, omdat het de algemene
ontwikkeling van het kind belemmert, ook de fysieke ontwikke-
ling. Hiermee is duidelijk geworden dat de stoornis van Rett niet
onder autisme/pervasieve ontwikkelingsstoornissen in de DSM

hoort, ondanks het bijbehorend gedrag dat autistisch overkomt.

Hoewel de DSM aandacht heeft voor de bron van gedrag, is
het toch een classificatie die op een tweevoudige basis rust: 1:
statistisch, dat wil zeggen gebaseerd op statistische verbanden,
op gedragingen die statistisch significant samen voorkomen
en 2: gedrag, dat wil zeggen dat de diagnose op gedrag wordt
gebaseerd en niet op zijn oorsprong. Deze twee elementen
zorgden ervoor dat de stoornis van Rett decennialang onterecht
onder autismespectrumstoornissen werd gerangschikt. Nog een
diagnostische benaming die uit de DSM zal verdwijnen, is de
Desintegratieve stoornis van de kindertijd (DDC, Desintegrative
Disorder of Childhood). Hierbij gaat het om een omvang-

rijke regressie in vaardigheden, vaak rond tweeéneenhalfjarige



leeftijd. Omdat er statistisch (basis 1 van de DSM) geen signi-
ficant verschil te zien lijkt in gedrag na terugval en gedrag dat
er vanaf het begin is, zal deze classificatie komen te vervallen.
Hiermee worden de kinderen met deze kenmerken — onterecht
— onder autismespectrumstoornissen gerangschikt. Dit komt
omdat er geen rekening gehouden wordt met de oorsprong
van het gedrag, maar alleen met het gedrag op zich (basis 2 van
de DSM). Dat betekent dat kinderen die volgens de DSM-IV
de diagnose DDC zouden hebben gekregen nu over één kam
geschoren worden met kinderen die autisme hebben. Echter
kan ‘autistisch’ gedrag ontstaan als reactie op een ziekte of
op traumatische ervaringen, zeker bij kinderen op zeer jonge
leeftijd. De oorzaak van het gedrag doet ertoe, en is van belang
voor de behandeling. Het verlies van de classificatie DDC kan
een belangrijk verlies betekenen, omdat het alle oorzaken over
een kam scheert wanneer het gedrag min of meer hetzelfde lijkt.
Autistische gedragingen worden hiermee geheel gelijk gesteld aan
autisme. De regressie heeft echter een oorzaak en deze moet in
het begrijpen, opvoeden, diagnosticeren en behandelen van het
kind meegenomen worden. Kinderen die het gedrag verto-
nen als gevolg van een trauma, of welke andere omgevingsge-
stuurde oorzaak voor hun gedrag ook, krijgen hierdoor dezelfde
diagnose als een kind dat een autistisch genenpatroon heeft. De
behandeling en prognose zijn echter fundamenteel verschillend.
Rutter (Rutter et al, 1999) heeft dat laten zien met zijn onder-
zoek onder Roemeense weeskinderen. Een belangrijk percentage
van deze kinderen voldeden in eerste instantie aan de diagnose
autisme, maar na plaatsing in pleeggezin bleken de autistische
kenmerken in belangrijke mate te verdwijnen. De oorzaak van
het gedrag was niet autisme, maar verwaarlozing. Hij ontwik-
kelde daarvoor de term QAP, Quasi Autistic Pattern. Deze
benaming verdient een plaats naast complexe PTSS (DSM-5),
omdat het een specifiek patroon laat zien dat autistisch oogt, en
uit meerdere bronnen kan ontstaan, niet alleen trauma. Het zou

een differentiaaldiagnose kunnen vormen van autisme pur sang.

Het diagnosticeren op basis van gedragsuitingen betekent dat
we voorzichtig moeten zijn met het toekennen van de diagnose
autisme zolang er nog geen biologische markers zijn die daadwer-
kelijk aangeven dat het om autisme gaat. ASS zou moeten beteke-
nen dat er sprake is van een genetisch patroon als oorzaak voor
het autistische gedrag en niet een andere oorzaak. Het ontdek-
ken van het genetische patroon is in feite de tweede revolutie
op het gebied van autisme en vond rond de tachtiger jaren van
de vorige eeuw plaats. Waar Kanner en Asperger autisme uit
zijn schizofrene classificatie haalden en beiden dachten dat er
sprake kon zijn van erfelijkheid, duurde het tot de jaren tachtig
totdat dit aangetoond werd in het genenpatroon. Tot die tijd
werd onder invloed van mensen als Bettelheim (1967) en Lovaas
(1987) de nadruk gelegd op de opvoeding door de ouders, met
name de moeder, als oorzaak van autisme. De tweede revolu-
tie met betrekking tot autisme, de ontdekking van de genetische
invloed, heeft als gevolg dat het denken van ‘maakbaar’ (opvoe-
ding door de moeder) verschuift naar ‘statisch’ (‘ze zijn nu
eenmaal z0’). Autisme werd gezien als een defect en behandeling
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was en is heden ten dage nog steeds gericht op het leren omgaan
met het defect. De sleutelwoorden vanuit de theorie waren op
dat moment: theory of mind (Premack and Woodworth, 1978),
centrale coherentie (Frith, 1986/2003) en planning and execu-
tive functions (Ozonoff, Pennington, & Rogers, 1991). Voor de
behandeling was het sleutelwoord: ermee om leren gaan, lagere
sociaal-emotionele ontwikkeling, geen oogcontact, letterlijk
denken. Voor opvoeding tot en met relatietherapie was het idee
daarom vooral psycho-educatie. Voor het onderwijs werden de
sleutelwoorden: structuur, pictogrammen en planborden.

Deze ideeén werden toegepast op mensen met de diagnose
autisme, afgezien van de oorzaak van hun autistische gedrag. Er
vond reductionisme plaats in de zin dat de mens met autisme
in grote lijnen gereduceerd werd tot zijn of haar diagnose: een
autistisch mens in plaats van een mens met autisme.

Nog een classificatie die naar verwachting uit de DSM5/ICD11
zal verdwijnen, is PDD-NOS (Pervasive Developmental Disorder
Not Otherwise Specified). De ‘NOS’-benaming is de restcategorie
die de DSM-IV gebruikt wanneer er van een syndroom bepaalde
elementen aanwezig zijn, maar niet alle. Deze categorie bleek
voor een groot risico op foutdiagnoses te zorgen en zo werd de

NOS-categorie het speerpunt waarop de DSM-5 vernieuwd werd.

Van defect naar vertraging

Naast het ontwikkelen van theorieén over autisme vorderde ook
het onderzoek naar de hersenen. Een belangrijke stap was het
overzichtsonderzoek van Bailey en collega’s (Bailey, Philips &
Rutter, 1996) dat aantoonde dat autisme niet gepaard gaat met
een specifieke afwijking in de hersenen of een bepaalde plek in
de hersenen die anders functioneert, maar dat bij het autisme
gaat om het geheel van de hersenen dat anders functioneert.
Daarmee werd onderbouwd dat de geldende theorieén allen
slechts een deel van de puzzel konden bieden omdat deze een
specifiek afwijkend functioneren in de hersenen zouden sugge-
reren, maar er geen plek in de hersenen aan te wijzen was die
een ander functioneren aangaf. Het gaat daarbij om de drie
eerder genoemde theorieén (Theory of Mind / Central Coherence
/ Planning and Executive Function). De bestaande theorieén gaan
uit van een abnormale ontwikkeling (behalve de theorie van
Baron-Cohen van het ESB-brein: 2003 en het Socioschema van
Delfos: (2001/2011) en bieden allen (op de theorie van Delfos
na die autisme kenmerkt via de rijping van de hersenen met een
vertraagde en versnelde ontwikkeling tegelijk) een vrij statisch
beeld van mensen met autisme.

Inmiddels wordt steeds meer onderzoek gepubliceerd, dat het
idee van een vertraagde ontwikkeling ondersteunt (Bastiaansen
e.a., 2011; Hazlett, Poe, Gering, & Smith, 2006; Hua et al, 2011;
Levitt et al, 2003; Whitehouse, Maybery, Hickey e.a., 2011;). Het
gaat om een vertraging van de rijping van het centrale zenuwstel-
sel. Dit pleit tegen het statische beeld. In de onderzoeken naar de
TOM kwam al naar voren dat mensen met autisme wel degelijk
een TOM ontwikkelen. Een uitleg daarvoor was dat zij dit
ontwikkelden met behulp van compensatie door hun intelligen-
tie. Nu is er het idee van vertraging van ontwikkeling. Hazlett en

collega’s (2006) lieten zien dat er sprake is van een latere ontwik-
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keling in de hersenen (prefrontale cortex) en dan met name
linker prefrontale cortex. Bastiaanse en collega’s (2011) spraken
van een ‘vertraging’ in plaats van een ‘defect’ en richten zich op
de stimulering van de spiegelneuronen. Whitehouse en collega’s
(2011) lieten zien dat meisjes met autismetrekken later, gemid-
deld twee jaar later, menstrueren dan meisjes zonder autisme-
trekken. Hua en collega’s (2011) toonden een vertraging in de
ontwikkeling van gebieden van de hersenen gebieden die geasso-
cieerd zijn met sociale interactie, repetitief gedrag en commu-
nicatie; de kernpunten van autisme. Naast deze voorbeelden
van vertraging is er ook versnelling geconstateerd op zeer jonge

leeftijd gevolgd door een vertraging (Courchesne, 2004).

Het idee van vertraging betekent dat er gedacht kan worden
over een ontwikkeling die gestimuleerd kan worden, in meer
en minder mate later uitgevoerd kan worden, omdat de rijping
gevorderd is. Het ontdekken van de vertraagde ontwikkelings-
gebieden via gedrag en het stimuleren van deze ontwikkelings-
gebieden zou dan het speerpunt van opvoeden, behandelen en
onderwijzen moeten worden.

Een vertraagde rijping bij autisme is in overeenstemming met
de hogere prevalentie van ASS bij mannen, omdat jongens in
principe later rijpen dan meisjes met een verschil van ongeveer
twee jaar. Autisme kan gezien worden als de meest extreme
vorm van de mannelijke hersenen (Asperger, 1944/1997; Delfos,
2001/2011; Baron-Cohen, 2003; Bejerot et al, 2012), zowel bij
mannen als bij vrouwen. Bejerot en collega’s (2012) toonden
onder andere een hoger niveau testosteron en mannelijke
karakteristieken aan bij vrouwen met autisme. Op basis van
de Geschwindhypothese (Geschwind & Behann, 1982; 1984) is
te verwachten dat dit verhoogde niveau testosteron samengaat
met een sterker vertraagde rijping van het centrale zenuwstel-
sel (Delfos, 2001/2011). Daarbij moet aangetekend worden dat
er bij de rijping van jongens meer risico is voor rijpingsproble-
men en genetische afwijkingen (Delfos, 1997/2012). In geval van
autisme zijn daarom mogelijk nog meer rijpingsproblemen te
verwachten en ook meer genetische afwijkingen. Dit vertroebelt
het beeld van autisme, omdat deze afwijkingen en stoornissen
geen kenmerk van autisme zelf zijn, maar vaker voorkomen bij

autismespectrumstoornissen.

Het perspectief van vertraagd versus defect heeft vele consequen-
ties, vooral ook in de dagelijkse werkelijkheid. 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 vertoont
dat bij een driejarige hoort, zoals het speelgoed van een ander
zomaar afpakken, wordt vermoedelijk beoordeeld als ‘kinder-
achtig’. Als het kind normale verstandelijke vermogens heeft en
het kind vanuit gangbare normaliteit wordt bekeken, zal het kind
misschien als verwend of egoistisch beschouwd worden. Als het
kind de diagnose autisme heeft en het gedrag van het kind vanuit
het perspectief van een defect wordt bekeken, wordt 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 beoor-
delen als vertraagd in ontwikkeling op dat specifieke onderwerp,
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zijn we eerder geneigd om het kind ‘op te voeden’, ‘les te geven’
of ‘uit te leggen’. 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. Voor het kind is het van groot belang welk uitgangs-

punt gehanteerd wordt en welke strategie er gekozen wordt.

Het Socioschema en de MAS1P

De kern van autismespectrumstoornissen is de gebrek-
kige sociale ontwikkeling, als gevolg van een probleem in de
sociale interactie. In de theorie van het Socioschema (Delfos,
2004/2010) toegepast op autisme (Delfos, 2001/2011), gaat het
over een vertraagde ontwikkeling op specifieke gebieden, vooral
de sociale interactie, terwijl op andere gebieden de ontwikke-
ling van het kind of de adolescent niet vertraagd hoeft te zijn, of
zelfs vooruit kan lopen op leeftijdsgenoten. Dit heeft een breed
leeftijdsspectrum tot gevolg binnen een mens met autisme, de
MASIP, Mental Age Spectrum within 1 Person (Delfos, 2010;
2001/2011; Delfos & Groot, 2012), een regenboog aan leeftijden
door de dag heen. In de intelligentietest is dit terug te vinden
in een ‘disharmonisch ontwikkelingsprofiel’. De intelligen-
tietest kan echter niet het hele scala aan mentale leeftijden in
kaart brengen, maar slechts een indruk daarvan geven, omdat
het slechts enkele gebieden en ook een abstractie van ontwik-
kelingsgebieden in kaart beslaat. Het brede leeftijdsspectrum
betekent dat een en hetzelfde kind vele ontwikkelingsleeftijden
tegelijk 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.

Jan-Willem, een negenjarige jongen met autisme, leest met zijn
juf een boek over vliegtuigen. Bij een plaatje van een vliegtuig
maakt hij steeds het geluid van een vliegtuig, zoals een driejarige
zou doen. Op een ander moment vertelt hij uitvoerig over de rol
van de gezagvoerder en is dan beduidend ouder dan kinderen
van zijn leeftijd.

Een voorbeeld van de MASIP van een jongen van eenentwintig
jaar. Hijj is intelligent en kan zich verbaal goed uitdrukken. Hij
heeft autisme. Volgens de DSM-1V is de diagnose het syndroom
van Asperger; volgens de nieuwe DSM-5 wordt het vermoede-
lijk: mild ASS, mild autisme.

Martin is eenentwintig jaar en heeft een complexe analyse
gemaakt van de bankierscrisis, zoals hij dat noemt. Daarbij maakt
hij gebruik van een televisiesoap die hij erg interessant vindt. Hij
legt verbanden om dingen duidelijk te maken over wat er in de
maatschappij gebeurt. Daarnaast heeft hij ook een print gemaakt
van een vrouw in bikini, hoofd en benen zijn niet zichtbaar. Hij
wil graag zo’n bikini zien en wil mensen langs gaan om te vragen
of ze hem zo’n bikini kunnen laten zien. Martin is volwassen en

een kind tegelijk, maar ook een kind met volwassen mogelijkheden.



Het scala aan mentale leeftijden binnen een persoon is wat
het omgaan met en het behandelen van mensen met autisme
zo moeilijk maakt. Het vinden van de mentale leeftijd op een
bepaald gebied is echter niet altijd eenvoudig en wetenschap-
pelijk onderzoek zal moeten plaatsvinden om de MASIP door
middel van een diagnostisch instrument te kunnen meten.

Het is nog ingewikkelder doordat de discrepantie tussen kalen-
derleeftijd en ontwikkelingsleeftijd tot gevolg kan hebben dat
het gedrag dat bij een bepaalde ontwikkelingsleeftijd hoort
geen blauwdruk is van dat gedrag wanneer de kalenderleeftijd
en ontwikkelingsleeftijd met elkaar in overeenstemming zijn.
Hechtingsgedrag van een kind van anderhalf jaar, ziet er niet
exact hetzelfde uit als vertraagd hechtingsgedrag bij een kind met
autisme van acht jaar. Dit is onder andere zo omdat het plaats-
vindt in een lichaam dat verder ontwikkeld is en dat over andere
mogelijkheden beschikt.

In de MASI1P is de vertraagde én versnelde ontwikkeling tegelijk
te zien. We zien dat in voorbeelden die naar voren kwamen
tijdens gesprekken met ouders in onderzoeken in Nederland,

Ecuador en Bosnié-Herzegovina.

Een moeder vertelt dat ze haar kind van zes jaar ziet als een kind
van twee tot drie jaar. Dit omdat hij ‘brabbelt’ en nog nauwe-
lijks praat en omdat hij nog vaak over de grond kruipt. Om bij
hem aan te sluiten doet ze vaak spelletjes zoals ‘verstoppertje’,
dat vindt hij leuk. Op andere gebieden lijkt zijn ontwikkeling wel
leeftijdsadequaat te zijn. Zijn moeder vertelt dat hij erg behen-
dig is met de computer en mobiele telefoons. Een andere moeder
vertelt hetzelfde: ‘Mijn zoon is zeer vaardig met de computer,
zeker zo vaardig als zijn leeftijdgenoten, maar op sociaal gebied
kan hij niet met hen meekomen.” Het is bij kinderen met autisme
vooral de sociaal-emotionele ontwikkeling die vertraagd is en
opvalt. Deze moeder geeft dat ook aan: ‘Ik schat dat mijn zoon
één a twee jaar achterloopt op zijn kalenderleeftijd van zes jaar,
wat zijn sociaalemotionele ontwikkeling betreft. Wat rekenen
betreft, loopt hij voor op zijn leeftijdgenoten en die combinatie

zorgt op school regelmatig voor problemen.’

Om de ontwikkeling te stimuleren is het nodig om aan te sluiten
op de mentale leeftijd van het kind op een specifiek onderwerp.
Aansluiten op de mentale leeftijd betekent niet alles goedkeuren;
het betekent de mentale leeftijd als uitgangspunt nemen voor
stimulatie, zoals ouders dat normaliter doen bij hun kinderen
wanneer rijping, mentale leeftijd en kalenderleeftijd overeenko-
men. Delfos & Groot (2012) beschrijven de consequenties van
de theorie van het Socioschema met de MASIP in praktische zin,
uitvoerig toegepast op de dagelijkse praktijk van mensen met
autisme. Net zoals opvoeden, kan het een tijd duren voordat het
nieuwe gedrag ontstaat en geinternaliseerd wordt, maar soms

zijn de oplossingen verrassend simpel met een snel effect.

Stuart is een intelligente jongeman van vijfentwintig jaar. Hij
heeft zijn studie aan de universiteit met goed gevolg beé¢indigd.
Hij weet dat hij veel niet weet, maar dat de therapeute niet weet
wadt hij niet weet en dat hij bijgevolg alles mag vragen. ‘Hoe lang
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moet je douchen ‘s ochtends, want ik kom steeds in de knoop met
naar de universiteit gaan?’ ‘Tot je klaar bent’, is het antwoord.
‘Ja, maar wat is klaar’, is de volgende vraag. Op dat moment
realiseert de therapeute zich hoe ouders dat aan hun kinderen
leren: ‘Nu doen we je oortjes, en nu je armen en benen en nu zijn
we klaar!” Met dat in gedachten antwoordt de therapeute: “Tot
je overal geweest bent.” ‘Oh, is dat het’, antwoordt Stuart. Het
doucheprobleem is nadien opgelost.

Kernbegrip van de theorie is het socioschema is het ik’ geplaatst
in de wereld. Dit behelst de onbewuste en bewuste kennis van
de mens over zichzelf en van zichzelf in relatie tot de wereld
vanuit biologische (remming immuunsysteem) en psychologi-
sche factoren (remming ik-anderdifferentiatie). Samenhangend
met de invloed van testosteron op de zich ontwikkelende foetus
wordt de ontwikkeling van het immuunsysteem geremd (via de
thymus-klier) en daarmee het biologisch zelf (Damasio, 1994) en
in het verlengde daarvan het psychologisch zelf (via de ik-ander-
differentiatie) (Delfos, 2001/2011). Onder andere deze factoren
zorgen voor een atypische ontwikkeling van het Socioschema.
Vanuit het Socioschema bij autisme wordt een vertraagde en/
of gebrekkige ontwikkeling van de ik-anderdifferentiatie veron-
dersteld. Een gevolg hiervan is onder andere minder zelfken-
nis, minder zelfreflectie, en zich minder kunnen verplaatsen
in, minder gerichtheid op en minder bewustzijn van de ander
(Delfos, 2001/2011).

Binnen zeer korte tijd is normaliter voor een baby de mens
het hoofdonderwerp, en bestaat er een duidelijke gerichtheid
op mensen, andere onderwerpen zijn daaraan ondergeschikt.
Uit onderzoek blijkt dat mannelijke baby’s vaker langer naar
voorwerpen kijken en vrouwelijke baby’s veel langer naar gezich-
ten. Dit is al het geval de eerste dag na de geboorte (Connellan,
Baon-Cohen, Wheelwright, Ba’tki, & Ahluwia, 2001). Vertaald
naar het gegeven van de invloed van testosteron en de extreem
mannelijke hersenen betekent dit dat baby’s (mannelijk en
vrouwelijk) met autisme langer naar voorwerpen zullen blijven
kijken dan mannelijke baby’s zonder autisme.

Een onderontwikkeld of zich langzamer ontwikkelend
Socioschema zorgt voor een geringer bewustzijn van zichzelf en
van de omgeving en een beperkter gericht zijn op mensen dan we
normaliter van mensen gewend zijn. Op grond van een beperkte
en niet-geautomatiseerde gerichtheid op mensen ontstaan verschil-
lende problemen, die vervolgens merkbaar worden in de sociale
interactie. Er ontstaat een achterstand in de ontwikkeling van
emoties, in de ontwikkeling van emotioneel contact, in de ontwikke-
ling van empathie, en in het leren inschatten van sociale interactie.
De vertraagde ontwikkeling kan afwijkend worden wanneer het
kind op basis van zijn kalenderleeftijd onderwerpen krijgt aange-
boden en niet op basis van zijn mentale leeftijd (met betrekking
tot dat onderwerp). Hierdoor kan soms het vreemde patroon
van gedragingen ontstaan, dat we regelmatig zien bij mensen met
autisme. Omdat we ons niet realiseren dat het gedrag dat we zien te

maken heeft met een vertraagde ontwikkeling en een niet adequaat
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aansluiten op de mentale leeftijd, concluderen we — onterecht — dat
het eigenschappen zijn van autisme en verbazen we ons dat niet
ieder kind met autisme datzelfde gedrag heeft.

Een voorbeeld van een mentale leeftijd die niet overeenkomt met
de kalenderleeftijd is de moeite die mensen met autisme lijken
te hebben om het nieuw geleerde gedrag te generaliseren naar
andere situaties, omdat het hen nog ontbreekt aan een funda-
menteel sociaal inzicht. Het aanbrengen van dit inzicht is een
dagelijkse activiteit in de opvoeding van jonge kinderen. Omdat
kinderen met autisme dan meer gericht zijn op voorwerpen
dan op mensen, houden ouders op deze opvoeding te geven bij
kinderen met autisme en missen het moment dat het kind er wel

rijp voor is om het te ontvangen.

Het risico van onderstimulering

Een ‘vertraagde ontwikkeling’ bij autisme betekent dat de
mentale leeftijd en het bijbehorende gedrag, achter lopen op de
kalenderleeftijd. De ontwikkeling van de mens verloopt over het
algemeen volgens redelijk vaste, opeenvolgende ontwikkelings-
fasen. Bij mensen met autisme kan de ontwikkeling in principe
volgens dezelfde fasen ontwikkelen als bij anderen, zij het
(ernstig) vertraagd op sommige gebieden en mogelijk versneld
op andere gebieden. Het perspectief van vertraging maakt voort-
gang van ontwikkeling mogelijk. Het perspectief van ‘defec-
ten van daaruit een ‘afwijkende ontwikkeling’ betekent dat
veel gedrag van mensen met autisme beschouwd wordt als een
kenmerk van autisme en niet als een beinvloedbaar fenomeen
dat aansluiting behoeft op de mentale leeftijd om verder te
kunnen ontwikkelen. Het gevolg is dat de kinderen niet gesti-
muleerd worden waar wel mogelijkheden zich voordoen en de
rijping gevorderd is. Dit leidt tot het risico van onderstimulatie
met alle risico’s van gedragingen die ook als gevolg van andere
situaties, zoals stress, kunnen ontstaan: verveling, repetitieve

gedragingen en onverschilligheid ten opzichte van de omgeving.

Kinderen en volwassenen met autismespectrumstoornissen
plaatsen ons vaak voor raadsels met hun scala aan mentale
leeftijden (MAS1P). Wanneer er vreemd gedrag wordt vertoond,
helpt het vaak te proberen te ontdekken wat de mentale leeftijd is
die bij dat gedrag hoort. Vreemd gedrag blijkt dan vaak normaal
gedrag te zijn dat hoort bij een andere mentale leeftijd.

Er moet nog veel onderzoek gedaan worden naar de theorie van
het Socioschema en de MAS1P. Ondertussen hebben mensen
houvast nodig, waar eerst het perspectief van defect/afwijkend
aan de orde was, moet nu de overgang gemaakt worden naar
vertraagd volgens nieuw onderzoek, en volgens de theorie van
het Socioschema vertraagd én versneld, waar ook ondersteu-
ning in onderzoek voor is. Hierboven zijn recente onderzoeken
genoemd, voor verdere onderbouwing en interne consisten-
tie van de theorie wordt verwezen naar het basisboek (Delfos,
2001/2011). Met betrekking tot de behandeling op basis van het
Socioschema met de MAS1P wordt verwezen naar het werk van
Delfos en Groot (2012). Tevens is de behandeling van volwas-
senen die ontwikkeld is aan de Radboud Universiteit gebaseerd

op het Socioschema (Kan, 2008) met positief effectonderzoek.
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Om de mentale leeftijd te ontdekken zou het mogelijk kennis
te gebruiken die men heeft over de ontwikkeling van kinde-
ren, over opvoeding en over ontwikkelingspsychologie in het
algemeen. Via een simpele regel kan de mentale leeftijd mogelijk
gevonden worden. Wanneer er sprake is van hardnekkig gedrag
dat ons verbaast, kunnen we daarop de volgende regel toepassen
(Delfos, 2001/2011; Delfos & Groot, 2012): Dit is heel normaal
gedrag op de leeftijd van...? Dit kan helpen het gedrag te plaat-
sen en de opvoedkundige inbreng van ouders daarop te vinden.
Vervolgens kan men mogelijk de opvoedkundige hulp geven dat
naar nieuw gedrag kan leiden.

Een simpele regel en daarmee ook gevaarlijk. Er is veel kennis,
inzicht en ervaring nodig om tot een juist antwoord te komen.
Een verkeerd antwoord zou opnieuw de mens met autisme
tekort doen. Het empoweren van de mensen met autisme zelf is
dan ook belangrijk. Dit kan onder andere door hen aan te geven
dat er veel is dat zij niet weten, maar dat de mensen om hen
heen niet weten wat ze niet weten en dat ze alles mogen vragen.
Dit is overigens ook wat jonge kinderen doen wanneer ze op een
bepaalde leeftijd, rond vier jaar, de ouders de ene na de andere
vraag stellen. Deze ontwikkelingsfase missen, betekent misschien

erg veel voor de ontwikkeling van kinderen.

Ter afsluiting

Er is een verandering gaande in het inzicht in autismespectrum-
stoornissen: vertraagd in plaats van een defect. Het perspectief
van een vertraagde en versnelde ontwikkeling (MAS1P), autisme
vanuit een ontwikkelingsperspectief, biedt mogelijkheden tot
aansluiten bij de mentale leeftijd van kinderen, adolescenten en
volwassenen met autisme. Autisme vanuit een ontwikkelingsper-
spectief betekent niet statisch denken maar inspelen op de opvoe-
dingsbehoefte van de mens met autisme.

Om het weer te geven zoals in relatietherapie verschillende
mannen met autisme het uitdrukten over hun relatie/echtgenote:
Zij legt me de wereld uit.

Zij is mijn toegang tot de wereld.

Zij is mijn poort naar de wereld.

In de opvoeding ervaren kinderen waarschijnlijk hetzelfde over hun
ouders. Dan vinden we het gewoon en bieden we het kind wat het
nodig heeft. In geval van autismespectrumstoornissen zijn we nog
te weinig bewust van het perspectief van vertraging en zorgt een
statisch perspectief ervoor dat we mensen met autisme — goedbe-
doeld — eerder remmen dan stimuleren in hun ontwikkeling.

De theorie van het Socioschema met de MASIP is in ontwik-
keling. Er worden op enkele plekken veelbelovende resultaten
geboekt (Kan, 2008; Delfos & Groot, 2012), aanvullend onder-
zoek is nog in volle gang.

Voor de GZ-psycholoog is het belangrijk om nieuwe inzichten
te leren kennen, maar niet altijd eenvoudig om mensen daarin
recht te doen. Een omslag naar vertraging in plaats van defect
en stimuleren tot het stellen van vragen in plaats van psycho-
educatie geven vanuit een statisch perspectief, kan echter reeds

empowerend werken. B
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Autisme als leergemeenschap
Martine Delfos

Vierentwintig jaar geleden begon ze met acht kinderen in de garage van haar huis,
een baby van zes maanden en een huwelijk dat vastliep. Liliana Mayo wilde als
klinisch psycholoog werken, ze werd en is de bezielende kracht achter het unieke
autismecentrum in Lima, Peru: het Ann Sullivan centrum (CASP, Centro Ann Sullivan
Peru) met 400 kinderen, jongeren, volwassenen met autisme en andere stoornissen.

Augustus 2003, ik geef trainingen en lezingen in Lima. Een gelegenheid om het Ann
Sullivan Centrum te bezoeken. Ik had een documentaire op televisie gezien en was
geraakt door hun wens niet agressief te worden naar kinderen met autisme, wat te
zien was in hun hele motoriek. Je zag een angstig, boos autistisch kind dat voor het
eerst op het centrum kwam. Hij gooide met dingen. Liliana Mayo en een van haar
docenten staan om het kind heen. Ze pakken het kind niet beet, maar blijven
geduldig aangeven dat het niet hoeft wat hij doet. Hun lichaam drukt uit dat ze het
menen: bescherming van hem, voorkomen van beschadiging van henzelf. Wel
dichtbij komen maar respectvol afstand houden. Hand beschermend, niet
onderdrukkend. Ik was nieuwsgierig naar de attitude die daaronder schuilging en hoe
het centrum werkte. Wat ik te zien kreeg, was veel indrukwekkender nog dan de
documentaire had kunnen laten zien.

Waar ik in terechtkwam was een totaalleergemeenschap. Bij iedereen was de
verwachting dat ik zou willen leren van hen en dat zij konden leren van mij. Ze
spreken gretig en gedreven, de niet-talige autistische kinderen niet minder dan de
hulpverleners. ledereen leert van en aan elkaar. In de kantine hangt een bord waar
iedereen iemand kan bedanken, positieve uitlatingen naar elkaar geven. Je merkt het
aan de sfeer. Een centrum vol van zeer kwetsbare, vaak ernstig gehandicapte
kinderen, jongeren en volwassenen met autisme. Vele met de comorbiditeit van een
verstandelijke handicap. De sfeer is echter niet angstig gejaagd en wantrouwend
naar de nieuwe vrouw die komt kijken. Hoe hebben ze die sfeer weten te creéren?

Een van de belangrijkste elementen is dat kinderen, ouders en hulpverleners
vermengd zijn in een samenwerken met elkaar als team. De basismentaliteit die in
Zuid-Amerika veel sterker nog aanwezig is dan in Nederland, dat de familie voor
elkaar zorgt, wordt daar omgezet in daden. Moeders en vaders trainen daar hun
eigen kinderen, worden getraind in de omgang met hun kind, maar trainen ook
kinderen van andere ouders.

Ik heb verschillende moeders gesproken en ze vertellen steeds enthousiast hoeveel
ze ervan leren kinderen van andere ouders te trainen, hoeveel hoop het ze geeft om
bijvoorbeeld jobtraining te geven aan jongeren die al toe zijn aan een vorm van werk.
Ze vertellen hoe de relatie met hun eigen kind zo verbeterde door de hulp aan
andere kinderen. Ze zijn er trots op, het wordt ook gewaardeerd in een studiebeurs
die ze ontvangen voor het helpen hun eigen kind op te voeden. Het houdt hen
letterlijk van de straat, ze hoeven niet aan te sluiten bij het leger werkelozen in Lima
dat zijn geld samen met hun kinderen op straat verdient door etenswaren te
verkopen. Van de mensen met autisme in het centrum werken er 50 die een goed
salaris verdienen en hun eigen familie daarmee weten te onderhouden. Ze werken in
17 omringende bedrijven. De familiecultuur in Peru dreigt af te breken omdat de



economische situatie gezinnen letterlijk en figuurlijk de straat opstuurt. De trainende
moeders worden gesubsidieerd door Nederlandse fondsen (Liliane Fonds-beurzen
voor ouders, Stichting Kinderpostzegels-video’s voor verspreiding van hulp in Peru,
Postcode Loterij- het prachtige nieuwe gebouw). Het is overigens niet het geld dat
hen motiveert te helpen in het centrum, dat is aan alles te merken, maar de relatie
met hun kind. Ze willen de beste ouder-trainer van hun eigen zoon of dochter
worden.

De training op het Ann Sullivan centrum vindt op verschillende niveaus plaats. Er is
een familiy school, waar alle betrokkenen rond het kind getraind worden op een
aantal aspecten die allen met respect samenhangen. Oma’s, opa’s, ouders, broers
en zussen, neven en nichten ze mogen allemaal meedoen. Het centrum kent zelfs
zZijn eerste psycholoog van eigen bodem, die van kinds af aan met het centrum
opgroeide. Haar broer is autistisch en zij ging als zusje vanaf haar zeven jaar mee
naar de family school, de Brusjesschool. Ze koos een opleiding in de administratie en
was daarin enige tijd werkzaam, maar het centrum trok haar veel meer aan, ze deed
een opleiding psychologie en is inmiddels de eerst bloedverwant die door CASP
aangenomen is. Ze ging in het centrum werken, waar haar volwassen broer nog
steeds mee verbonden is. Hij heeft inmiddels al zeven jaar een vaste baan buiten het
centrum in een groot winkelcentrum.

De idee van een totaalleergemeenschap wordt nog versterkt doordat de hond van
Liliana Mayo, Montana, getraind wordt om een epileptische aanval bij een kind aan te
voelen komen en het kind veiligheid en troost te geven door ertegenaan te gaan
liggen. Het trainen van de familie vindt plaats op een vijftal basale punten,
geformuleerd vanuit het kind:

Behandel me met respect
Behandel mij als een mens
Luister naar me

Doe dingen met me
Verwacht dingen van me

Deze punten blijven de standaard gedurende de hulp in het centrum. Ouders krijgen
een boekje waarin ook hun vorderingen worden bijgehouden; ze krijgen zelfs cijfers.
Het Ann Sullivan centrum gaat ervan uit dat 70% van de vorderingen van de
kinderen door de ouders veroorzaakt wordt. Het trainen van ouders staat dan ook
centraal. Tijdens mijn bezoek is er een moeder uit Japan die een paar maanden met
haar kind in het Ann Sullivan centrum is om te leren hoe ze met hem om moet gaan.
Liliana geeft het voorbeeld van een ouder die klaagt over het gebrek aan vooruitgang
van haar kind. Liliana vraagt om haar vorderingen boekje en zegt: hoe wil je dat je
kind vooruit kan gaan als je een 0 hebt voor respect?

Er voor elkaar zijn, is een basaal thema. Er komt een kind slapen, er is een
spanningsvolle verwachting. Het centrum kent een appartementje met twee kamers
met ieder twee bedden. Het is bedoeld voor crisissituaties. Bijvoorbeeld voor ouders
met autistische kinderen die een ander kind met autisme waar de ouder even niet
voor het kind kan zorgen opvangen. Maar ook om het kind op te vangen zodat de
ouders een intensieve training kunnen krijgen hoe om te gaan met hun kind in
noodsituaties.



Er wordt een kind verwacht dat er slecht aan toe is en automutileert. Zijn moeder
wordt geopereerd en nu is er niemand om voor hem te zorgen. Een andere moeder
neemt die taak op zich. Samen met haar kind zal zij een paar dagen met het kind in
het appartementje doorbrengen. Ik praat met haar en ze zegt dat ze het spannend
vindt, maar blij is dat ze dit mag doen omdat ze weet dat er iemand voor haar kind
zal zijn als zoiets haar overkomt. Het kind is er, een wierennershelm op zijn hoofd om
hem tegen zichzelf te beschermen. Er heerst een rustige sfeer. Het is geen enkel
punt dat ik er ben en contact maak met ouder en kind en het kind zonder ouder.

Tijdens mijn verblijf in Zuid-Amerika, lezingen en trainingen gevend in verschillende
landen, ben ik ervan doordrongen geraakt dat heel vaak de dingen wat anders lopen
dan oorspronkelijk afgesproken. In Peru is dat nog duidelijker dan in de andere
landen voor mijn gevoel. Ik denk daarover als ik het centrum bezoek. In mijn werk
heb ik geleerd hoe belangrijk het is verandering tot structuur te maken, zoals Lorna
Wing dat ook zegt, om weerstand tegen verandering het hoofd te bieden en de angst
te verlagen. Ik vraag Liliana Mayo hoe ze ermee omgaat dat in Peru alles steeds
anders gaat en dit moeilijk kan zijn voor kinderen met autisme vanwege hun
weerstand tegen verandering. Ze antwoordt: “Oh, we zeggen gewoon dat het nu
eenmaal zo is dat alles altijd verandert op de wereld. Dan vinden ze dat heel
gewoon, en zijn erop voorbereid. In feite is dit verandering tot structuur maken en we
bespraken hoe boeiend het was om hetzelfde perspectief te hanteren en kinderen te
zien ontluiken. Ze vertelde dat ze iedere keer zo verbaasd was om in Amerika op
sommige plaatsen te zien hoe angstig iedereen zich aan de structuur hield en hoe
angstig de autistische kinderen waren. Ik kon beamen dat dit een groot verschil was
met hoe de kinderen in het Ann Sullivan centrum overkomen.

De bodem van het verhaal is respectvolle benadering. De gouden regel voor het Ann
Sullivan Centrum is wat professor Judith LeBlanc ze leerde: behandel hen zoals je
zelf behandeld zou willen worden.

Vol trots neemt Liliana me mee naar het grote winkelcentrum, waar een aantal van
haar mensen werken. Ik maak, non-verbaal, kennis met Victor, al 8 jaar zonder
begeleiding werkzaam in een groot warenhuis. Een uitstekende werknemer. Ik
spreek een werkmeester en hoor van hem dat er eerst vreemd tegen de autistische
mensen aangekeken werd, maar dat ze nu zeer gewaardeerde medewerkers zijn,
trouw en betrouwbaar, geen ziektedagen en zeer vriendelijk in de omgang. Voor hun
familie zijn ze heel belangrijk, want zij zijn in staat een baan te hebben en te houden,
sommige onderhouden hun familie door hun baan. Victor is doof, kan niet spreken en
was toen Liliana hem leerde kennen ernstig automutilerend en erg agressief. Nu
werkt hij in het magazijngedeelte tussen de flinke messen waar de pappas
(aardappels) mee worden gesneden. Hij vond het geweldig om op de foto te komen.
Er is geen schroom met fotograferen, Liliana stimuleert me steeds een foto te maken.
Het is mijn schroom hun privacy niet te schaden, waardoor ik twijfel of ik foto’s mag
maken, zij zijn trots op wie ze zijn en wat ze kunnen en tonen dat graag. Het idee van
leren alleen al, waar iedereen van doordrongen schijnt te zijn in het Ann Sullivan
centrum, is al hoopgevend, en hoop op verbetering is misschien wel het belangrijkste
element in een succesvolle hulpverlening!

Terug in Nederland nam ik me voor om te zorgen dat een stukje Lima naar
Nederland komt. Daarnaast ga ik een project doorzetten waar ik al een tijd mee liep
om ouders en hun begeleiders te trainen in de omgang met hun kinderen met



autisme. De idee van en totaalleergemeenschap is misschien een illusie voor
Nederland, maar we kunnen wel de les leren uit Peru en de idee benaderen.

Dr. Martine F. Delfos, psycholoog
www.mdelfos.nl
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Autisme op school

Waar lopen leerkrachten tegenaan?

Martine F. Delfos

Samenvatting

Het onderwijs aan leerlingen met autisme (ASS) stuit op specifieke problemen. De vraag is
waar leerkrachten in het onderwijs aan leerlingen met autisme tegenaan lopen. Vanuit een
vooronderzoek werden vijf hardnekkige gedragingen onderscheiden. Als belangrijkste gedrag
noemen leerkrachten dat de leerlingen met autisme een opdracht niet blijken te hebben
begrepen. Dit lijkt niet alleen verklaard te kunnen worden doordat er onvoldoende opgelet
wordt bij klassikale uitleg. Het lijkt zinnig om de aandacht van onderzoek te richten op de
voorwaarden die nodig zijn om leerlingen met autisme opdrachten beter te doen begrijpen en

leerkrachten te ondersteunen in het begrijpelijk maken van een opdracht.

Summary

Teaching children with autism (ASS) encounters specific problems. The question is what
problems teachers in teaching children with autism come across. A preliminary research
revealed five persistent behaviors. Teachers mentioned ‘Does not to appear to understand an
assignment’ as the most frequent persistent problem. This problem cannot be explained
simply by a lack of attention paid during class explication. Research should be directed at the
conditions that are necessary to make children with autism understand assignments. Also,
how to support teachers in their endeavor to make children with autism understand an

assignment.

Inleiding

Het onderwijs aan kinderen met autisme is hard op zoek naar nieuwe vormen van
ondersteuning. Er is de afgelopen decennia veel gewonnen door de specifieke aandacht die op
het kind met autisme gericht werd. Daarbij zijn er twee lijnen te onderscheiden: de
stapsgewijze gedragsverandering en het aanbrengen van structuur.

De eerste lijn is gericht op het stapsgewijs nieuw gedrag leren. Een van de belangrijkste
grondleggers daarvan is Lovaas (1977) die voortborduurde op de ideeén van Leo Kanner
(1943), een van de pioniers op het gebied van autisme. Hoewel Kanner uitging van een



biologische grondslag noemde hij ook de opvoeding door de moeder als opvallend bij
kinderen met autisme. Die opvoeding was de invalshoek die Lovaas koos: gedrag opnieuw
leren en afleren. Lovaas ging op gedragstherapeutische wijze het gedrag van kinderen met
autisme behandelen. Uiteindelijk mondde de gedragtherapeutische wijze uit in modernere
behandelingen zoals DTT (Discrete Trial Training). Het gaat daarbij om kleine stapjes in
gedragsverandering te stimuleren op basis van een gedragsanalyse, ABA (Applied Behavior
Analysis) (Huskens, 2002). In een soortgelijke lijn van denken zette de Son-rise methode het
kind en zijn of haar gedrag centraal als uitgangspunt voor verandering. De STEP-methode
(Bernard-Ortiz, 2007; Delfos in press) tracht een aantal methoden binnen de
gedragstherapeutische traditie samen te voegen. Daarnaast werd TEACCH (Treatment and
Education of Autistic and related Communication Handicapped CHildren; Kunce en Mesibov;
1998) ontwikkeld als een stapsgewijze gedragsverandering in de schoolsituatie.

Een tweede lijn is die van het bieden van structuur. Kinderen met autisme blijken veel onrust
te ervaren en van daaruit veel onrust te veroorzaken, zeker ook in de schoolsituatie. Deze
onrust werd toegeschreven aan het gebrek zich voor te kunnen stellen wat er ging gebeuren.
Ter verklaring werd de theorie van de Centrale Coherentie (Frith, 1989) gebruikt die onder
meer aangeeft dat kinderen/mensen met autisme geen —betekenisvol - geheel kunnen vormen
vanuit details. Hierdoor komt de wereld hen onbegrijpelijk voor. Het werken met picto’s en
takenbord vormt een onderdeel van deze lijn. De oplossing van structuur werd ook gezien als
een hulpmiddel om rust en beheersbaarheid in de klas te krijgen, iets wat bij het geven van
onderwijs aan een groep kinderen van groot belang is.

Beide lijnen blijken nog onvoldoende houvast te geven in de begeleiding van kinderen en
jongeren met autisme in de schoolsituatie. De eerste lijn geeft onvoldoende houvast omdat het
verschil in ervaren en geactualiseerde intelligentie van kinderen en jongeren met autisme niet
overbrugd wordt door aan te sluiten bij het gedrag dat ze reeds vertonen (Delfos, 2008a;
2008b). De tweede lijn biedt onvoldoende houvast, omdat een structuur nooit waterdicht
gemaakt kan worden. Zo kan zelfs het vervelende neveneffect van een sterk doorgevoerde
structuur ontstaan dat het meer angst oproept bij een kind, omdat de structuur niet maakbaar is
terwijl die verwachting wel wordt gewekt. Er is behoefte aan het werken vanuit een
onderliggend mechanisme van het gedrag en aan onderliggende factoren die de problematiek
van kinderen met ASS veroorzaken. De theorie van het socioschema (Delfos, 2001-2008) zou
dit mogelijk kunnen bieden. Het model gaat uit van een vertraagde en een versnelde
ontwikkeling tegelijk in verschillende gebieden, waardoor een scheefgroei in ontwikkeling
ontstaat die onder andere gevolgen heeft voor rijping (Delfos, 1996-2006), het bewustzijn en



de sociaal-emotionele ontwikkeling. Een van de uitgangspunten van dit model is dat binnen
een autistische ontwikkeling de aandacht niet vanzelfsprekend en niet geautomatiseerd gericht
is op mensen. Hierdoor missen zij de ‘lessen sociale vaardigheden’ die ouders hun kinderen
de eerste jaren de hele dag door geven. Hoewel hun ontwikkeling op natuurkundige
onderwerpen zoals de lichtval op voorwerpen vergaand ontwikkeld kan zijn gedurende die
jaren, blijft hun sociale ontwikkeling ver achter. Op het moment dat ze er aan toe zijn, krijgen
ze over het algemeen deze lessen niet meer. Bij het verder opgroeien proberen opvoeders en
leerkrachten kinderen met autisme wel gedrag bij te brengen, maar verwaarlozen vaak het
aanbrengen van de denkkaders die daaronder liggen. Het gevolg is dat al het nieuwe gedrag
op drijfzand is gebouwd. Hierdoor blijft het gedrag vaak beperkt tot de omstandigheden
waaronder het geleerd is. Dit wordt algemeen als de beperkte generaliseerbaarheid van gedrag
bij kinderen met autisme benoemd, terwijl generalisatie wel degelijk mogelijk is.
Generalisatie vindt plaats op basis van onderliggende denkkaders, en als deze niet
aangebracht worden, verliest het gedrag de capaciteit tot generaliseren. De denkkaders die
ouders en verzorgers bij herhaling in de eerste jaren bij jonge kinderen aanbrengen, zijn aan
kinderen met autisme voorbijgegaan en moeten in een latere fase, wanneer ze er aan toe zijn,
aangebracht worden.

Inmiddels is ook Uta Frith (2003, nieuwe editie) gaan denken aan ‘re-routing’, een vorm van

her-leren.

Het uitgangspunt bij gedragsverandering was altijd om het gedrag verder uit te bouwen vanuit
het bestaande gedrag en vanuit de motivatie tot verandering van gedrag. Vanuit het model van
het socioschema moet bij gedrag onderzocht worden welke denkkaders onder het gedrag dat
vertoond wordt liggen en vooral welke denkkaders ontbreken waardoor juist dat gedrag
vertoond wordt. Het aanbrengen van bij de ontwikkeling van het kind aansluitende
denkkaders maakt generalisaties mogelijk en genereert nieuw gedrag.

Methode

Vanuit het model van het socioschema is een eerste aanzet gemaakt om dichter bij de
onderwijspraktijk aan te sluiten, zowel de basisschool (Delfos, 2008a) als het voortgezet
onderwijs (Delfos, 2008b). Van Dijk is gestart met een promotieonderzoek van het model van
het socioschema. Daarbij richt zij zich in eerste instantie op de schoolpraktijk. In de pilot van
dit onderzoek (Van Dijk, in voorbereiding) is gekeken naar hardnekkig gedrag waar

leerkrachten tegenaan lopen in hun begeleiding van kinderen met autisme. Daar kwam zij



tegen dat leerkrachten vaak een discrepantie ervaren tussen het 1Q en de schoolresultaten bij
kinderen met autisme.

Voor het onderzoek wordt gezocht naar hardnekkig gedrag bij kinderen en jongeren met
autisme. De reden van deze formulering is dat ‘hardnekkig’ wijst op gedrag dat vaak
voorkomt en moeilijk om te buigen is. Dit zijn gedragingen die voor de schoolpraktijk
belangrijk zijn vanwege hun frequentie en moeilijke stuurbaarheid in de klassensituatie. Ten
behoeve van dit onderzoek werd ter gelegenheid van een studiedag ‘Autisme en school’
(Congresburo Content, 2008) een enquéte aan de deelnemers afgenomen. Het betrof een
congres waar 580 deelnemers aanwezig waren die voor het grootste deel in het onderwijs
werkzaam waren. Er werd een laagdrempelige, korte vragenlijst opgesteld, gericht op de
schoolpraktijk. Aan de deelnemers werd vrijblijvend en anoniem gevraagd deze in te vullen
ten behoeve van het onderzoek van Van Dijk. In deze korte vragenlijst was de aandacht erop
gericht om te onderzoeken of de hardnekkige gedragingen die uit de pilot naar voren kwamen
ook in een breder veld werden herkend.

Resultaten

De respons was 69% (399 respondenten van de 580 deelnemers). Het aantal deelnemers werd
bepaald door de capaciteit van het congrescentrum en er was daarnaast zeer ruim over-
ingetekend. Het is niet geheel duidelijk of de niet-respondenten de vragenlijst niet hebben
ingevuld omdat ze niet in het onderwijs werkzaam waren of dat zij er geen behoefte aan
hadden de vragenlijst in te vullen. In de respons op de vragenlijst bleek slechts 3,3% van hen
niet in het onderwijs werkzaam te zijn en zij konden de verdere vragen ook niet

beantwoorden.

De vragenlijst start met enkele algemene vragen: sekse, leeftijd, al dan niet werkzaam in het
onderwijs en al dan niet werkzaam met kinderen of jongeren met autisme.

In de man/vrouw verdeling wordt als snel duidelijk dat deze verdeling representatief is voor
de verdeling binnen het onderwijs. Van de respondenten die hun sekse ingevuld hebben waren
81,7% (315) vrouw en 12,3% (73) man (zie afbeelding 1).



Afbeelding 1: sekseverdeling respondenten

Dit komt overeen met het landelijke beeld van feminisering van het onderwijs (Bruggink,
2008). De leeftijdsverdeling (afbeelding 2) is tevens in overeenstemming met de landelijke
trend van vergrijzing (Brugging, 2008), waarbij opvalt dat de aanwas van jonge mannen

(afbeelding 3) kleiner is dan die van jonge vrouwen (afbeelding 4).
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Leeftijdsverdeling respondenten
Afbeelding 2: totaal Afbeelding 3: mannen Afbeelding 4: vrouwen.

De groep respondenten is niet als representatieve steekgroep samengesteld. De respondenten
blijken echter wat betreft sekse, leeftijd, vergrijzing en werken met kinderen met autisme in
de klas) representatief (wat de gegevens van Bruggink, 2008 derde kwartaal, duidelijk maken)
voor de populatie leerkrachten (basisonderwijs en voortgezet onderwijs) in Nederland. Ook
blijken de deelnemers aan het congres uit verschillende delen van het land afkomstig te zijn.

De deelnemers waren voor een belangrijk deel werkzaam in het onderwijs. Gezien de aard

van het congres was te verwachten dat zij ook werkzaam zouden zijn met kinderen/jongeren



met autisme. Dit bleek het geval. VVan deelnemers was 96,7% werkzaam in het onderwijs en
97,2% van de respondenten was werkzaam met kinderen met autisme. Er zijn dus meer
respondenten werkzaam met jeugdigen met autisme dan alleen in het onderwijs. Dit geeft aan
dat het hierbij ook om beleidsmakers gaat en hulpverleners die niet in het onderwijs
werkzaam zijn. Dit betekent niet dat het hier uitsluitend om leerkrachten gaat die voor de klas
staan. Onder ‘werkzaam in het onderwijs’ vielen ook mensen die als remedial teacher of
ambulant of intern begeleider werkzaam zijn in het onderwijs, zoals spontaan werd

opgetekend door respondenten.

Met betrekking tot hardnekkig gedrag betrof de eerste vraag de aard van het hardnekkige
gedrag. Respondenten konden aangeven welk gedrag of gedragingen (meerkeuzevraag) zij als
hardnekkige gedragingen signaleerden bij de kinderen/jongeren met autisme. VVraag 1 met
meervoudig aan te kruisen gedragingen luidde als volgt:

1 Hieronder staan 5 mogelijke hardnekkige gedragingen van leerlingen met autisme.

Welke ziet u/jij in uw/jouw dagelijkse praktijk (meerdere aankruisen is mogelijk)?

Let onvoldoende op bij klassikale uitleg.
Blijkt opdracht vaak niet te hebben begrepen.
Roept door de (soms stille) klas.

Wijst de dingen liever aan dan ze te benoemen.

O O o o o

Als hij/zij aan schoolwerk moet, ontstaat verzet als: roepen ‘Daar heb ik geen zin in’ /

stampvoeten / ogen dicht knijpen / werk scheuren.

In afbeelding 5 staat de verdeling over de verschillende hardnekkige gedragingen afgebeeld.
De respondenten konden meer gedragingen aankruisen indien van toepassing.

In tabel 1 staat de verdeling wat betreft de antwoorden op vraag 1, opgesplitst naar de
deelvragen 1.1 tot en met 1.5, voor het totaal aan respondenten en verdeeld naar man en
vrouw. De ruwe scores zijn omgerekend naar percentages, voor een snellere inzichtelijkheid
van de cijfers. De statistische toetsing (Mann-Whitney Test) is uiteraard toegepast op de ruwe
Scores.

Het hardnekkige gedrag dat het meest frequent wordt aangekruist is vraag 1.2: ‘Blijkt
opdracht vaak niet te hebben begrepen’ (342 maal). Als tweede vraag 1.1: ‘Let onvoldoende
op bij klassikale uitleg’ (296 maal). Uit het feit dat “begrijpen’ vaker wordt aangekruist dan



‘opletten” kan men vermoeden dat het ‘niet-begrijpen’ niet een rechtstreeks gevolg is van

‘niet-opletten’ volgens de respondenten.

Afbeelding 5: Verdeling signaleren hardnekkig gedrag, vraag 1

De vraag over sekse is niet in alle gevallen beantwoord, waardoor de variabele ‘geslacht’ een
Kleiner aantal respondenten bevatte (7 non-respons op de vraag sekse). In tabel 1 is de
verdeling van ruwe scores bij mannen en vrouwen omgezet naar frequenties voor vraag 1,
opgesplitst naar de deelvragen. Op de ruwe scores is de Mann-Whitney toegepast. Daaruit
blijkt dat er geen significant verschil is tussen mannen en vrouwen in de mate waarin zij de
verschillende hardnekkige gedragingen signaleren op vraag 1.1 (opletten), 1.2 (begrijpen) en
1.4 (aanwijzen). Op de vragen 1.3 (roepen door de Kklas) en 1.5 (verzet tegen een opgedragen
taak) is er een significant verschil tussen mannen en vrouwen, grijs gemarkeerd in de tabel.
Mannen signaleren deze twee gedragingen significant minder vaak dan vrouwen. Het is wat
voorbarig om hier conclusies uit te trekken, maar het is aannemelijk dat het geslacht een
verschil maakt. De vragen 1.3 en 1.5 hebben te maken met gezag tussen leerling en leerkracht.
Omdat het vaker om jongens gaat dan meisjes wanneer het om autisme gaat, is het mogelijk
dat de mannelijke leerkracht meer overwicht heeft dan de vrouwelijke op de jongens met
autisme in de klas en van daaruit minder problemen heeft met gedragingen die de orde in de

klas verstoren.

Vraag Aantal 1.1 1.2 1.3 1.4 1.5

opletten Begrijpen Roepen wijzen verzet




Totaal 388 74,1% 85,7% 42,9% 14% 34,4%
Man 73 68% 82% 27% 15% 25%
Vrouw 315 78% 90% 48% 14% 38%
Significanties 0,22 0,34 0,003 0,78 0,05

Tabel 1: Percentages van signaleren hardnekkig gedrag, vraag 1. Verdeling voor het totaal aan

respondenten en verdeeld naar man en vrouw met significanties.

Overigens blijkt het gedrag ‘Wijst de dingen liever aan dan ze te benoemen’ het minst te
worden herkend, slechts 14% noemt dit gedrag. Dit is te verwachten omdat er geen
onderscheid wordt gemaakt naar de aard van autisme in dit onderzoek. Het gedrag ‘Wijst de
dingen liever aan dan ze te benoemen’ komt eerder voor bij de diepere vorm van autisme, de
Kanner-vorm, wanneer er geen of nauwelijks sprake is van taal. De Kanner-vorm komt

minder vaak voor.

Naast de aard van het hardnekkige gedrag werd in een tweede vraag (eveneens een
meerkeuzevraag) gevraagd die verandering(en) aan te kruisen die zouden ontstaan als het
gedrag of de gedragingen uit de eerste vraag met betrekking tot het hardnekkige gedrag niet
vertoond zou worden.

Vraag 2 met meervoudig aan te kruisen gedragingen luidde als volgt:

2 Als de leerling(en) die u/je bedoelt dat gedrag niet vertoont, wat zou er dan beter gaan
(meerdere aankruisen is mogelijk)?

Betere prestaties door betrokken leerling

Beter contact van de leerkracht met de leerling

Meer tijd voor andere leerlingen

(N I N R O

Meer rust in de klas

In afbeelding 6 staat de verdeling voor het totaal aan respondenten op vraag 2, waarbij de
respondenten konden aankruisen wat er zou verbeteren wanneer de hardnekkig gedragingen

genoemd in vraag 1 niet zouden bestaan, de verbeteringswaarden.




Afbeelding 6: Verdeling van verbeteringen als hardnekkig gedrag niet zou bestaan

Bij de verbeteringen die zouden optreden als het gesignaleerde hardnekkige gedrag niet zou
bestaan wordt als eerste genoemd een verbetering van prestaties van de leerling met autisme
(2.1) en als tweede een verbetering van contact met de leerkracht (2.2). Ook wordt meer rust
in de klas verwacht (2.4) en tenslotte meer tijd voor andere leerlingen (2.3). Gezien het feit
dat bij vraag 1 als belangrijkste probleem werd ervaren dat de leerling de opdracht niet blijkt
te begrijpen, is het te verwachten dat de leerkracht verwacht dat vooral de prestatie van de

leerling zal verbeteren als de opdracht wel begrepen wordt.

In tabel 2 is de verdeling van aankruisen van vraag 2, verbeteringen als hardnekkig gedrag uit

vraag 1 niet zou bestaan, afgebeeld.

Vraag Aantal 2.1 2.2 2.3 2.4
prestaties | contact tijd voor andere rust in de
leerlingen klas
Totaal 388 71,9% 56,1 43,6% 48,4%
Man 73 70% 53% 49% 37%
Vrouw 315 75% 58% 44% 53%
Significanties 0,64 0,61 0,28 0,03

Tabel2: Percentages verbeteringen als gedragingen uit vraag 1 niet zouden bestaan, vraag?2.

Verdeling voor het totaal aan respondenten en verdeeld naar man en vrouw.




Op de ruwe scores is de Mann-Whitney toegepast. Daaruit blijkt dat er geen significant
verschil is tussen mannen en vrouwen in de mate waarin zij verbeteringen verwachten als de
gedragingen uit vraag 1 niet meer vertoond worden voor wat betreft 2.1 (prestaties), 2.2
(contact met leerkracht) en 2.3 (tijd voor andere leerlingen). Alleen op het onderdeel 2.4 (rust
in de klas) is er een significant verschil tussen mannen en vrouwen, grijs gemarkeerd in de
tabel. Mannen kiezen significant minder vaak dan vrouwen dat er meer rust in de klas zal zijn
als de hardnekkige gedragingen van vraag 1 niet meer vertoond worden. Het ligt voor de hand
dat dit vaker door vrouwen wordt genoemd, omdat zij ook vaker signaleren dat er onrust is

door roepen door de klas en verzet tegen een opdracht (vraagl, onderdeel 1.3 en 1.5).

Conclusie en discussie

In een onderzoek onder deelnemers van een studiedag over autisme blijken de deelnemers
representatief te zijn voor de Nederlandse populatie leerkrachten in basisonderwijs en
voortgezet onderwijs voor wat betreft sekse, leeftijd, vergrijzing en werken met kinderen met
autisme in de klas. Dat wil zeggen beduidend meer vrouwen en een vergrijzing die bij beide
seksen merkbaar is. Dit is belangrijk omdat het hier niet om een random steekproef gaat, maar
om deelnemers aan een studiedag over autisme.

Leerkrachten in het basis- en voortgezet onderwijs signaleren “Blijkt opdracht vaak niet
begrepen te hebben’ als belangrijkste hardnekkige gedrag van leerlingen met autisme tussen 5
gedragingen. Als tweede gedrag noemen zij ‘Let onvoldoende op bij klassikale uitleg’. Deze
twee gedragingen houden onderling verband met elkaar. Gezegd zou kunnen worden dat het
feit dat er onvoldoende opgelet wordt de oorzaak is van het niet begrijpen van uitleg. Gezien
het feit dat “niet begrijpen’ vaker wordt genoemd dan ‘onvoldoende opletten’ is een nadere
uitleg mogelijk dat het onvoldoende opletten veroorzaakt wordt door een afnemende
motivatie op te letten omdat dit niet leidt tot het begrijpen van de uitleg. Dit onderzoek geeft
aan dat aandacht voor de (klassikale) uitleg bij kinderen en jongeren met autisme aandacht
verdient in wetenschappelijk onderzoek en in het onderwijs.

Hierbij dient opgemerkt te worden dat dit niet betekent dat dit gedrag automatisch het
volgens de docenten meest voorkomend hardnekkigge gedrag is, omdat de keuze van 5
gedragingen door de onderzoekers is voorgelegd en niet via open vragen bevraagd. Nader
onderzoek zal moeten uitwijzen of dit hoort tot kenmerkend gedrag waar leerkrachten

tegenaan lopen in het werken met kinderen en jongeren met autisme. Dit onderhavige



onderzoek had alleen ten doel te onderzoeken of wat Van Dijk signaleerde in een
vooronderzoek ook breder herkend wordt. Een eerste toetsing ten behoeve van focus van het
promotieonderzoek.

Opvallend is echter dat leerkrachten het doen begrijpen van een opdracht in hoge mate als
probleem ervaren. Hierbij is niet per se sprake van een klassikale uitleg, ook in het individuele
contact lijkt dit probleem te bestaan. In het kader van autisme is dit geen vreemde uitkomst.
Dat communicatie als belangrijkste item naar voren komt is in lijn met de problematiek van
autisme, waar het probleem met het inschatten van sociale interactie de kern vormt (Delfos,
2001-2008). In het onderwijs is het begrijpen van een opdracht een speerpunt. De
leerkrachten geven aan dat dit element van groot belang is voor de prestatie van de leerling.
De aandacht is tot op heden echter eerder uitgegaan naar het opbouwen van kennis of
gedragsverandering in het werken met kinderen met autisme, dan naar de uitleg van een
opdracht. Specifiek methodiek ontwikkelen voor het uitleggen van een opdracht lijkt vanuit
dit onderzoek een gunstige invloed te kunnen uitoefenen op de prestatie van de leerling met
autisme en op het contact tussen leerling en leerkracht. Daarbij lijken de andere leerlingen te
kunnen profiteren van de tijd die vrijkomt. Een eventueel verzet van leerlingen met autisme

wordt minder frequent als probleem in dit onderzoek ervaren.
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Het vastgelopen kind
Erg genoeg, word ik regelmatig geconfronteerd met situaties die geheel uit de hand gelopen zijn.
De kinderen lopen vast op school, worden thuiszitters en terug naar school lijkt ver weg.

Ouders zoeken hun weg met hun kind dat ze zien lijden en proberen hun uiterste best te doen. Al
snel merken ze dat de opvoeding die wel werkt bij hun andere kinderen, niet bij dit kind werkt. Ze
geven meer mee met dit kind en beschermen het kind meer. Omdat het nodig is. Daarbij ontstaat
een spanningsveld waarbij mensen om het gezin heen opvoedingsproblemen zien en denken
onterecht dat het met een steviger opvoeding op te lossen is. Zelfs dat het moeilijke gedrag van het
kind door de opvoedkundige onmacht van de ouders ontstaan is. Dat er in de opvoeding op den duur
problemen ontstaan, is vanzelfsprekend, de problematiek van het kind toeschrijven aan de ouders is
echter een dramatische fout, die het systeem in een crisis kan brengen.

Voor het kind zelf is de situatie vaak heel zwaar. Aan de ene kant niet begrijpen waarom je dingen
niet kan, en aan de andere kant weten dat je bepaalde dingen veel beter door hebt dan de
volwassenen. Vanuit dat tweespalt zetten kinderen met autisme hun ouders onder druk om de
grenzen op te rekken. De schoolgang, zeker de dubbelheid van het huidige schoolsysteem met een
sterke ongestructureerde individualisering gekoppeld aan strakke eisen qua prestaties omdat anders
de school in financiéle problemen komt, zorgt ervoor dat een kind met autisme snel vastloopt op
school. Het kind gaat zich verzetten tegen naar schoolgaan. Angst voor de schoolgang met
betrekking tot het contact met leeftijdgenoten en faalangst met betrekking tot de leerstof krijgen vat
op het kind, waarbij het voor ouders vaak erg moeilijk sturen wordt. Omdat het raadselachtig lijkt
wat het kind nodig heeft en beide ouders zich niet goed raad weten, gaat dit de relatie van de ouders
belasten en trekt het een zware wissel op die relatie die niet altijd stand kan houden

Vervolgens worden oplossingen gezicht in ambulante begeleiding, speciaal onderwijs en
uiteindelijk in opnames. Omdat er in geval van opnames al veel gebeurd is en het kind onhandelbaar
lijkt te zijn geworden, is ook daar vaak handelingsverlegenheid. Dit maakt de kinderen wanhopig en
maakt hun gedrag extremer, omdat ze meer door angst en schreeuwen om hulp gedomineerd
worden dan door de werkelijke problematiek in oorsprong.

Het gedrag is buitengewoon lastig, maar dat is het voor henzelf ook. Dit is wat hen tot wanhoop
drijft, dat zij zelf het gedrag vertonen dat zij niet wil en niet kunnen stoppen.

Een insteek naar oprecht luisteren, praten en contact maken, zorgt ervoor dat hij meer zichzelf wordt
en minder extreem gedrag vertoont.

Kinderen kunnen getraumatiseerd raken door school of door opnames. Ze hebben dan een
rustperiode nodig. Dit idee is analoog aan de ontdekking in de jaren negentig dat soldaten een
guarantaine nodig hadden van het oorlogsgebied naar de normale wereld.

De roep om zwaardere residentiéle zorg zal bij het vastlopen alleen maar tot meer escalaties leiden
als men doorgaat op dezelfde weg. Dit is altijd een weg van escalatie. Om dat te doorbreken is de-
escalatie noodzakelijk.

Het is onverstandig om wie dan ook schuld te geven:

De ouders omdat ze niet zouden kunnen opvoeden;

De school omdat die niet passend zou zijn;

De hulpverlening omdat ze het niet aan zouden kunnen;

De residentiéle setting omdat ze een hopeloze situatie willen beéindigen;
Het kind omdat hij geen diagnose zou hebben maar zou terroriseren.

In de waanzin die als een tornado is gaan draaien, is niemand meer in staat om het beste uit
zichzelf te laten komen. Het is niet menselijk om wie dan ook daarvoor te beschuldigen.

Wel is het zaak dat iedereen in oprechtheid aangeeft dat het mis is gelopen, en zo niet bedoeld was.
Dat onmacht regeerde die machtswellust in het kind opriep.
Verontschuldigen zijn nuttiger dan beschuldigingen.

Dr. Martine F. Delfos, april 2017



Bl C

0]

WO

www.mdelfos.nl

V'S

Delfos Academy
www.delfosacademy.nl



Bl C

0]

WO

www.mdelfos.nl

V'S

Delfos Academy
www.delfosacademy.nl





