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BNl Wat is autisme?

Joep van drie rijdt op zijn driewieler op het paadje achter zijn
huis. Het paadje eindigt in een muur waar een voethalgoal op
geschilderd staat. Joep rent overstuur naar huis en zegt: ‘De

muur kwam naar me toe!’

In dit voorbeeld verrast Joep ons met zijn angst. Het is alsof hij niet
weet dat hij zich beweegt ten opzichte van de wereld, in plaats van dat
de wereld ten opzichte van hem beweegt. Hij ervaart de wereld vanuit

zichzelf als vast punt, een autistische manier van zien.

Autisme heeft de mens altijd geintrigeerd, zowel de positieve als de
negatieve aspecten ervan. Het is in wezen, zoals Francesca Happé zegt,
een stoornis van het menselijk zijn. Het raakt de mens in zijn funda-
ment: de sociale interactie.

Autisme dankt zijn naam aan het extreem in zichzelf - autos - gekeerd
zijn. In de theorie van het socioschema wordt dit nader gepreciseerd
als een beperkte en vertraagd ontwikkelde gerichtheid op mensen en
een beperkt bewustzijn van mensen.

Autisme is universeel en tijdloos, herkenbaar vanuit een vast patroon
van gedragingen in verschillende landen en over verschillende cultu-

ren heen.

Het is een aandoening die ook wel als variant van het menselijk zijn

wordt gezien en die niet door iedereen als een stoornis gezien of erva-
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ren wordt. Autisme is geen ‘ziekte’ die kan ‘genezen’. Er bestaat geen
medicatie voor autisme, omdat het ook niet een specifiek, beperkt pro-
bleem is. Het is erfelijk, aanwezig in het DNA, niet op een specifiek
gen terug te voeren, maar eerder op een aantal genen. Het is aanwezig
vanaf de vroegste jeugd en niet altijd vanaf het begin duidelijjk zicht-
baar. Er bestaat ook niet één vorm van autisme, maar in ieder mens
wordt het weer op eigen wijze uitgedrukt. Wel zijn er hoofdpunten van
overeenkomst, omdat het in ieder geval gaat om een probleem in de
sociale omgang, in de zin van aanvoelen en begrijpen van die interactie

tussen mensen.

Autisme en sociale interactie

Autisme is er altijd geweest en zal er altijd zijn. Het is van alle tijden en
van alle culturen. De positie van mensen met autisme verschilt sterk
per cultuur en per tijd. In de middeleeuwen waren mensen met au-
tisme vaak de dorpswijze of de dorpsgek. In Ecuador wordt een kind
met autisme soms gezien als een straf van God. In het moderne westen
is het beeld genuanceerd en afhankelijk van welke kenmerken op de
voorgrond staan en welke problemen er bijkomen.

Van Albert Einstein wordt wel gezegd dat hij het syndroom van Asperger
had. Om mensen met autisme hangt soms een sfeer van hoge intelligen-
tie en zonderling gedrag. De werkelijkheid is echter veel genuanceerder
en we zullen proberen dat in dit boek recht te doen.

Er bestaat niet iets als dé mens met autisme of hét autistische gedrag. Er
bestaan autistische kenmerken die in een zeer breed scala van sterker tot
zwakker kunnen voorkomen. Dat betekent ook dat het niet altijd eenvou-
dig is om autisme te herkennen. Als de kenmerken sterk aanwezig zijn, lijkt
het wel duidelijk; maar met zwakkere kenmerken is de overgang naar niet-
autistisch soms zo klein dat iemand onterecht autistisch wordt genoemd of
onterecht niet-autistisch. De vraag is wel of het noodzakelijk is autisme als

zodanig te diagnosticeren op het moment dat het verschil zo klein is.
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De kern van het verhaal is sociale interactie. Mensen met autisme heb-
ben als kernprobleem moeite met het inschatten van sociale omgang
en daarmee samenhangend, problemen in de communicatie en (een
gebrek aan) verbeelding op specifieke gebieden. Een derde gebied dat
bij autisme van belang is, zijn de repetitieve gedragingen, obsessies.
Deze drie gebieden worden ook wel de ‘triade’ genoemd, een term die
door Lorna Wing is bedacht.

Autisme is vanaf de vroegste jeugd aanwezig en ontwikkelt zich gedu-
rende de levensloop. Dat betekent dat de kenmerken op jonge leef-
tijJd geheel anders kunnen zijn dan die op latere leeftijd. Hierdoor is
diagnostiek op jonge leeftijd zeer verschillend van de diagnostiek op
volwassen leeftijd. Om op volwassen leeftijd een diagnose te kunnen
stellen, is dan ook informatie uit de vroege jeugd noodzakelijk omdat

de autistische kenmerken in principe vanaf de jeugd aanwezig zijn.

Vroeger werd bij autisme al snel gedacht aan een verstandelijke beper-
king. Inmiddels weten we dat mensen met autisme meestal geen ver-
standelijke beperking hebben, maar dat ze vaker normaal begaafd zijn
en zelfs meer dan gemiddeld begaafd op bepaalde gebieden. Omdat
dit tot de nodige verwarring heeft geleid, koos Lorna Wing ervoor om
voor die mensen met autisme die geen verstandelijke beperking heb-
ben, een andere benaming van autisme te gebruiken. Als eerbetoon
aan een van de pioniers op het gebied van autisme, Hans Asperger
(1906-1980), noemde zij dit het syndroom van Asperger. Het wordt ook
wel de stoornis van Asperger genoemd. In dit boek gebruiken we de
term syndroom omdat dit een samenhangend geheel van gedragingen
betreft. Dit doet recht aan het feit dat het syndroom van Asperger door
mensen als Simon Baron Cohen en Martine Delfos ook als een vari-
ant van het menselijk zijn gezien wordt en niet per se als een stoornis.
In dit boek gaat het in feite over het autisme zonder verstandelijke
beperking, in de DSM-IV het syndroom van Asperger en PDD-NOS
genoemd. We gebruiken in dit boek de term autisme en autismespec-

trumstoornissen in lijn met wat in de DSM-5 zal worden gehanteerd en
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bedoelen daarmee hetzelfde: de vorm van autisme waarbij geen sprake
is van een verstandelijke beperking en waarbij de taalontwikkeling min

of meer normaal is verlopen.

Inmiddels is ontdekt dat iemand kenmerken van autisme kan heb-
ben, zonder het hele beeld te vertonen. En zelfs dat autistische
kenmerken heel normaal kunnen zijn en geen sociale of maat-
schappelijke problemen hoeven te veroorzaken. We zullen dat na-

der uitleggen wanneer we de theorie rond autisme behandelen.
Diagnostiek

Het diagnosticeren van autisme, het vaststellen of er sprake is van een
autismespectrumstoornis, is niet altijd eenvoudig en ook niet eendui-
dig. Het meest optimale is daarom de diagnostiek bij autisme te laten
vaststellen door een multidisciplinair team, bestaande uit in ieder geval
een psychiater, een psycholoog en eventueel een orthopedagoog en
een maatschappelijk werker. Door de grote aantallen aanmeldingen
voor diagnostiek bij autisme, is het echter nauwelijks meer haalbaar
om de diagnose multidisciplinair (met meerdere disciplines) vast te
stellen. Landelijk is ervoor gekozen dat de diagnose ook door een gz-
psycholoog (gezondheidszorgpsycholoog) of een psychiater alleen kan
worden gesteld. Dit komt de precisie van de diagnose echter niet ten

goede.

Kenmerken volgens de DSM-I1V

De diagnostiek wordt voor het grootste deel gebaseerd op gedragsken-
merken. De kennis over autisme is nog niet zodanig ontwikkeld dat
onderzoek van DNA of van het functioneren van de hersenen uitsluit-

sel kan bieden. Voor het vaststelen van de diagnose zijn we afhankelijk

16

B_BOHN264_1_Leven met autisme.indd 16 26-03-12 08:40:15



van de DSM-IV (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders). De
meest recente versie daarvan is uit 1994 en doet nog geen recht aan de
inzichten die de laatste jaren gewonnen zijn. We hebben daarom ook te
maken met alle beperkingen daarvan. Er bestaat een aangepaste versie,
de DSM-IV-TR uit 2001. Voor autisme bestaat één verschil met de ver-
sie uit 1994, namelijk in de toepassing van de criteria voor PDD-NOS.
In overzicht 1 staan de kenmerken van autisme volgens deze DSM bijj
elkaar. Daarbij wordt uitgegaan van de triade aan kenmerken: kwalita-
tieve problemen op het gebied van sociale interactie, van communica-
tie en van patronen van gedrag, belangstelling en activiteiten. Centraal
bij autisme staat het probleem in sociale interactie.

Overzicht 1: Criteria van autisme (vrij naar de DSM-1V, APA, 1994).

Criteria van autisme volgens de DSM-1V

A Sociale interactie:

— uiterst gebrekkig gebruik van meervoudig non-verbaal
gedrag zoals oogcontact, gezichtsuitdrukking en gebaren
die sociale interactie reguleren

— tekortschieten in het aangaan van vriendschapsgedrag
met leeftijdgenoten

— gebrek aan het spontaan willen delen met anderen van
vreugde, ervaringen of prestaties

— gebrek aan sociale of emotionele wederkerigheid. De mens
met autisme lijkt zich niet bewust van het bestaan of de
gevoelens van anderen. Hij gaat met anderen om alsof ze een

voorwerp zouden zijn
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Criteria van autisme volgens de DSM-1V

B Tekort verbale en non-verbale communicatie:

— late ontwikkeling van verbale communicatie, zonder
pogingen om dit op een andere wijze op te lossen,
bijvoorbeeld met gebaren; soms afwezigheid van verbale
communicatie

—  bij diegenen die spreken, een opvallend onvermogen een
gesprek aan te knopen of voort te zetten

— vreemd gebruik van inhoud of vorm van de taal,
bijvoorbeeld echolalie (napraten), stereotiepe
spraak, taalherhalingen, verwisselen van persoonlijke
voornaamwoorden en idiosyncratische (zelfgevormde)
taal

—  afwezigheid van fantasieactiviteiten en gevarieerd spelgedrag

C Beperkte repetitieve en stereotiepe gedragingen, activiteiten en
interesses:

—  preoccupatie (dwangmatig bezig zijn) met een of meer
stereotiepe gedragingen

—  hetsterk vasthouden aan specifieke, niet-functionele
rituelen of routines

—  stereotiepe, repetitieve lichaamsbewegingen

— aanhoudende preoccupatie met onderdelen van

VOOorwerpen
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De DSM-IV classificeert (rangschikt) autisme onder de Pervasieve Ont-
wikkelingsstoornissen (Pervasive Developmental Disorder, PDD), stoor-
nissen vanuit de vroege jeugd die diep in het functioneren inwerken en
tot in de volwassenheid voortduren. Zij onderscheidt de volgende twee
hoofdtypen bij autisme:
— autistische stoornis

— syndroom van Asperger

De autistische stoornis wordt ook wel klassiek autisme genoemd of de
Kanner-vorm, naar de andere pionier op het gebied van autisme, Leo
Kanner (1894-1981). Bij klassiek autisme is sprake van een belangrijke
taalachterstand en is vaker sprake van een verstandelijke beperking.
Voordat de tweede vorm (syndroom van Asperger) in gebruik raakte,
sprak men ook wel van HFA (high functioning autism) wanneer er sprake
was van een mindere beperking in het maatschappelijk functioneren:
autisme met een vertraagde taalontwikkeling en een normale tot zeer
hoge intelligentie. Er lijken echter geen echt wezenlijke verschillen te
bestaan tussen mensen met HFA en mensen met het syndroom van
Asperger.

Naast deze twee typen autisme worden in de DSM-IV nog de stoornis
van Rett en de Desintegratieve stoornis van de kinderleeftijd onder-
scheiden. Bij deze beide typen is sprake van een hersenafwijking. In
beide gevallen gaat het niet om mensen met een normale intelligentie
en beide stoornissen komen zeer zelden voor, de stoornis van Rett bijna
uitsluitend bij vrouwen. Deze twee typen komen daarom in dit boek

niet aan de orde en zullen zelfs uit de DSM verdwijnen.

De restcategorie PDD-NOS

In de DSM is bij alle diagnoses een restcategorie gereserveerd voor die
gedragskenmerken die niet beantwoorden aan het beeld als geheel,

maar wel enkele kenmerken ervan omvatten. Dit is de NOS - (not other-
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wise specified) categorie; in het Nederlands NAO (niet anderszins om-
schreven).

Zo ook bij autisme: de Pervasieve Ontwikkelingsstoornis Niet Anders
Omschreven (PDD-NOS of PDD-NAO). Dit is niet zozeer als een dui-
delijke diagnose te zien, maar als een aanwijzing voor autistische ken-
merken, zonder dat het hele beeld wordt vertoond. Daarbij is ook niet
duidelijk of het om belangrijke of minder belangrijke kenmerken gaat.
In de DSM-IV van 1994 moesten er kenmerken aanwezig zijn in een
van de drie categorieén A, B, of C (zie overzicht 1). Dit is veranderd in
de DSM-IV-TR van 2001. Daar wordt vastgesteld dat er bij PDD-NOS in
ieder geval sprake moet zijn van één kenmerk dat onder categorie A
valt. Dit is duidelijker, omdat categorie A de kern van autisme behelst,
namelijk sociale interactie. Het is echter niet duidelijk hoeveel kenmer-
ken in totaal vertoond moeten worden, om van PDD-NOS te kunnen
spreken.

PDD-NOS is een diagnose die in Nederland veel gesteld wordyt, in te-
genstelling tot de omringende landen. In andere landen wordt de kwa-
lificatie PDD-NOS zelden gebruikt en alleen in die gevallen wanneer er
sprake is van een duidelijk geval van autisme maar met a-typisch, onge-
bruikelijk beeld. Men benoemt het dan ook wel als a-specifiek autisme,
zoals hetin de ICD-10 (International Classification of Diseases) , het tweede
systeem voor beschrijvingen van stoornissen naast de DSM, genoemd

wordt, of aan autisme verwante stoornissen of A-spectrumstoornissen.

Door de verscheidenheid aan vormen van autisme, en de soms geleide-
lijke verschillen, is men gaan spreken over een autismespectrum of A-
spectrum. Dit is behulpzaam omdat de normaliteit van de kenmerken
recht gedaan wordt, en tegelijkertijd verwarrend in de zin dat normale
kenmerken onder abnormaliteit gerangschikt dreigen te worden.

Omdat autistische kenmerken in minder sterke vorm veel voorkomen
zonder dat er sprake is van autisme of zonder dat er sprake is van een
stoornis, is de restcategorie PDD-NOS een risicovolle categorie. Het

is mogelijk dat hier foutdiagnoses ontstaan doordat kenmerken vast-
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gesteld en geproblematiseerd worden terwijl het gaat om normale ei-
genschappen die het sociale functioneren niet echt belemmeren. De
problematiek van de NOS-categorie was mede aanleiding om de DSM-5
grondig te herzien. Dit is sterker het geval wanneer het gaat om het
beoordelen van jongens- en mannengedrag door vrouwen, zo zullen
we in het volgende hoofdstuk zien. De sekseverschillen kunnen via een

vooroordeel aanleiding geven tot minder zuivere diagnostiek.

Men moet een grondige kennis hebben van autisme en ervaring met
de problematiek ervan in het dagelijkse functioneren, willen we de
kenmerken die in de DSM staan op waarde kunnen schatten en ons
niet vergissen met bijvoorbeeld een kind dat mishandeld wordt en
zich terugtrekt in een eigen wereld, of een man waarbij het mannelijk
functioneren wordt beoordeeld als autistisch functioneren door zijn
erg gevoelige vrouw. Een dergelijk kind of man kan op autisme lijkend
gedrag vertonen, maar heeft geen autisme. We zouden in het geval van
het mishandelde kind misschien kunnen spreken van QAP, Quasi Au-
tistisch Patroon. Een foute diagnose betekent ook verkeerde hulp en

dat is schadelijk voor de betrokkene.

DSM-5

Op dit moment zijn er vergaande voorbereidingen voor het opstellen
van de DSM-5. In deze nieuwe versie wordt voorgesteld om het
onderscheid tussen de verschillende stoornissen (Autistische stoornis,
syndroom van Asperger, PDD-NOS.) af te schaffen en samen te vatten
onder de noemer Autisme Spectrum Stoornissen. De stoornis van
Rett en Desintegratieve stoornis zullen uit de DSM verdwijnen, omdat
gebleken is dat het organische stoornissen zijn en geen autisme. De
Autisme Spectrum Stoornissen zullen worden gerangschikt onder

de neurodevelopmental disorders. De criteria om een diagnose te
stellen, zijn nauwkeuriger geformuleerd in het voorstel voor de DSM-

5. Naast de inhoudelijke criteria zullen de diagnoses van de DSM-5 in
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de context van de persoon worden geplaatst via dimensies als de mate
van ernst van de stoornis, de sekse, intelligentie en internaliseren
versus externaliseren. De DSM-5 wordt in mei 2013 gepubliceerd. De

ontwikkeling ervan kan worden gevolgd op www.dsmb.org.

Mannen en autistische kenmerken

Het risico van zelf fout te signaleren en te diagnosticeren is bij au-
tisme vrij groot. Autistische kenmerken vertonen, is nog niet hetzelfde
als autisme hebben. Hans Asperger zei al in 1944 dat eigenlijk alle
mannen autistische kenmerken vertonen, zonder dat dit betekent dat
alle mannen autisme hebben. Wel is het zo dat autisme beduidend va-
ker onder mannen voorkomt dan onder vrouwen. Het vraagt daarom
nog meer kennis en ervaring om de diagnose PDD-NOS, waar het gaat
om autistische kenmerken zonder dat het een geheel autistisch beeld
is, te kunnen vaststellen. Omdat autisme een ontwikkelingsstoornis

is die op alle levensterreinen doordringt, is het een groot verschil of
de diagnostiek op jonge leeftijd wordt gepleegd of op oudere leeftijd.
Aan een kind worden maatschappelijk, emotioneel en sociaal heel
andere eisen gesteld dan aan een volwassene en we zien op grond
daarvan ook andere problemen ontstaan. Bovendien ontwikkelt au-
tisme zich gedurende het leven, waardoor een kind dat sterk autistisch
gedrag vertoont op heel jonge leeftijd, beduidend minder autistisch
gedrag vertonen op oudere leeftijd.

Mannen hebben vaker autisme dan vrouwen, maar het wordt ook eer-
der verwacht bij mannen. Hierdoor zijn vrouwen met autisme dubbel
in het nadeel: ze vertonen voor hun omgeving vaak onbegrijpelijk ge-
drag en de omgeving verwacht sociaal gedrag van haar, omdat ze vrouw
is. Omdat autisme een probleem is van extreem mannelijke hersenen
heeft dat ook zijn effect op sekseverschillen bij autisme. Een man met
autisme heeft vaker gefocust, welomschreven autistisch gedrag. Vrou-

wen met autisme vertonen vaker een algemeen hulpeloos beeld.
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Autisme en volwassenen

Steeds vaker komt het voor dat pas aan autisme wordt gedacht wanneer
iemand al volwassen is. De reden hiervoor is dat er steeds meer bekend
is over hoe autisme zich op volwassen leeftijd uit bij een normale intelli-
gentie. Er zijn verschillende factoren die aanleiding vormen om verder
diagnostisch onderzoek naar autisme te doen bij volwassenen:

— Als er bjj kinderen autisme is vastgesteld, wordt soms hetzelfde ge-
drag herkend bij een van de ouders (vaak de vader).

—  Bij overgangen in levensfasen kan er zoveel veranderen dat blijkt
dat de persoon met autisme die daarvoor nog redelijk kon functi-
oneren, hiermee buitensporig veel problemen heeft (zelfstandig
worden, ouder van een kind worden, met pensioen gaan).

— Behandeling bij andere psychische problemen of een psychiatri-
sche stoornis blijkt geen of nauwelijks resultaat te hebben of het
beeld klopt niet helemaal bij deze stoornis.

—  Er zijn langdurige relatieproblemen en van één partner (meestal

de man) wordt vermoed dat er sprake is van autisme.

Omdat autisme een ontwikkelingsstoornis is en de problematiek in fei-
te sinds de vroegste jeugd speelt, is informatie over de vroege kinder-
tijd, over de ontwikkeling en over de levensverloop nodig om goed een
diagnose te kunnen stellen. Voor kinderen zijn inmiddels vragenlijsten
en tests ontwikkeld die het stellen van de diagnose vergemakkelijken.
De diagnostiek bij volwassenen is nog volop in ontwikkeling. In het
ene geval gebeurt de diagnostiek uitgebreider dan in het andere geval.
Soms is er al veel informatie bekend over de persoon. Vaak is het niet
mogelijk bepaalde onderzoeken uit te voeren en zijn de gegevens over
de vroege jeugd niet beschikbaar. Soms wordt de diagnose toch gesteld
op basis van een beperkt onderzoek. Het probleem bij het vaststellen
van de diagnose op volwassen leeftijd is dat veel informatie uit de vroe-
ge kindertijd niet meer beschikbaar is, terwijl dat van doorslaggevend

belang is omdat autisme een probleem van de ontwikkeling is. De kwali-
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teit van de diagnose, en dus ook de kwaliteit van de hulpverlening daarna,

is echter athankelijk van de kwaliteit van het diagnostisch onderzoek.

Een uitgebreid diagnostisch onderzoek bestaat uit gesprekken met de
persoon (anamnese = ziekte- en levensgeschiedenis van een mens) en
belangrijke personen in zijn omgeving (hetero-/ontwikkelingsanamne-
se), eventueel aangevuld met een psychodiagnostisch onderzoek en een
psychiatrisch onderzoek (als de anamnese niet door de psychiater wordt
gedaan). Er is geen vastgesteld protocol waaraan de diagnostiek moet vol-
doen. Soms voert men deelonderzoeken uit en wordt aanvullend onder-

zoek alleen gedaan als dat nodig wordt geacht.

De anamnese en heteroanamnese

In het deelonderzoek anamnese wordt in kaart gebracht hoe iemand

functioneert en heeft gefunctioneerd op de volgende gebieden:

— sociale interactie (vriendschappen, relaties, omgang met
anderen)

— communicatie en taalgebruik

zintuiglijk functioneren en zintuiglijke waarneming

motorische ontwikkeling

— interesses

bijzonder, opvallend gedrag
flexibiliteit

Dit gebeurt door middel van een interview met:

—  De persoon zelf waarin ingegaan wordt op hoe hij zelf aankijkt tegen
zijn ontwikkeling van kinds af aan en zijn huidig functioneren aan
de hand van bovenstaande onderwerpen. Voorbeeldvragen voor
een anamnese zijn:

— Kun je je nog herinneren dat je naar de kleuterschool ging en wat

vond je daarvan?
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— Heb je vrienden en wat doe je precies met ze?

—  Watvoor werk doe je en heb je gedaan?

—  Ouders of anderen die de persoon ook als jong kind hebben meegemaaki.
Ditis een belangrijk deelonderzoek omdat autisme niet pas op vol-
wassen leeftijd ontstaat, maar iets is wat iemand al zijn hele leven
heeft. Autistische kenmerken zijn dikwijls al in de vroegste ontwik-
keling aanwezig, maar worden niet altijd als zodanig herkend. Dit
onderdeel heet ontwikkelingsanamnese. Voorbeeldvragen zijn:

— Speelde uw kind veel met andere kinderen en wat speelden ze
dan? (sociale interactie)

—  Wat waren de hobby’s van uw kind? Was hij hier veel tijd mee be-
zig? (interesses)

—  Kon uw kind goed meekomen met gym? Kon hij goed schrijven?
(motoriek)

—  Partner of andere belangrijke persoon in het huidig functioneren (kunnen
ook de ouders zijn). Het is belangrijk om naast de informatie van
de persoon zelf, te horen hoe anderen het functioneren van de
persoon ervaren. Dit is bij de diagnostiek van autisme des te be-
langrijker, omdat mensen met autisme meestal moeilijk in kunnen
schatten hoe ze overkomen op een ander en hoe een ander over
hen denkt. Dit onderdeel heet de heteroanamnese. Voorbeeldvragen
zijn:

— Hoe reageert de persoon op een plotselinge gebeurtenis?

— Kan de persoon gevoelens bij u aanvoelen of inschatten?

Voor het houden van deze interviews zijn een aantal instrumenten
ontwikkeld ADI- R (Autism Diagnostic Interview-Revised), DISCO (Di-
agnostic Interview of Social en Communication Disorders), ADOS-G
(Autism Diagnostic Observation Schedule-Generic). Deze zijn vooral
ontwikkeld ter ondersteuning van de diagnostiek bij kinderen maar
kunnen ook bij volwassenen gebruikt worden. De interviews worden

afgenomen aan de hand van een vragenlijst.
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Het psychodiagnostisch onderzoek

Een aanvulling op de interviews vormt het testen van de persoon zelf
in het psychodiagnostische deelonderzoek. Dit deelonderzoek wordt
niet altijd uitgevoerd om vast te stellen of bij iemand sprake is van au-
tisme of niet. Het levert echter wel veel informatie over hoe de persoon
functioneert en kan daarom een belangrijke bijdrage leveren aan de
diagnostiek.

Er is geen test ontwikkeld waarmee autisme bij volwassenen vastgesteld
kan worden. In het psychologisch onderzoek wordt gebruik gemaakt
van bestaande tests die afgenomen dienen te worden door een deskun-
dige op het gebied van autisme zodat de gegevens juist geinterpreteerd
worden. Met behulp van verschillende tests worden aspecten en ken-
merken van de persoon in kaart gebracht, zoals het intelligentieniveau
en hoe de intelligentie is opgebouwd.

Intelligentie wordt gemeten op verschillende gebieden. In het alge-
meen geeft de intelligentietest een vrij gelijkmatig beeld over de hele
linie. Een intelligentietest heeft meer dan tien subtests. Alle subtests
onderzoeken een onderdeel van de informatieverwerking. Voorbeel-
den zijn sociaal redeneervermogen, begrijpen en concentratie. Een
aantal subtests samen blijken bredere onderdelen van informatiever-
werking te meten. Voorbeelden zijn informatieverwerkingssnelheid en
werkgeheugen. Tot slot zijn er twee grote gebieden te onderscheiden,
de verbale intelligentie (taalgebruik, woord- en wereldkennis, talig re-
deneren en luistervaardigheid, en dergelijke) en de performale intel-
ligentie (ruimtelijk inzicht, puzzelen en dergelijke).

Er wordt gesproken over een dysharmonisch (onevenwichtig) profiel als er
een groot verschil is tussen de subtests of grotere gebieden. Een
dysharmonisch profiel binnen het totaal IQ (TIQ) komt vaker voor bij
mensen met autisme. Er is dan een zeer uitgesproken verschil tussen
sterke en zwakke kanten bij die persoon.

Door middel van aanvullend neuropsychologisch onderzoek worden

andere gebieden van de informatieverwerking in kaart gebracht (plan-
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ning, geheugen, overzicht, waarneming). Het blijkt dat mensen met
autisme vaak specifieke problemen hebben op het gebied van de exe-
cutieve functies (functies om iets wit te kunnen voeren) (planning en organi-
satie van activiteiten) en centrale coherentie (een kloppend geheel maken)
(detailwaarneming en overzicht houden).

De sterke en zwakke kanten op het gebied van sociale interactie wor-
den onderzocht (voor zover die in een testsituatie in beeld gebracht
kunnen worden). Er is een aantal tests dat inzicht verleent in onder
meer sociaal redeneervermogen, het leggen van verbanden in sociale
situaties en het inschatten van sociale situaties.

De sterke en zwakke kanten op het gebied van de persoonlijkheid
worden onderzocht. In het persoonlijkheidsonderzoek wordt in kaart
gebracht wat iemands aard is en hoe hij met problemen in het leven
omgaat. Is iemand introvert (naar binnen gekeerd) of juist extrovert
(naar buiten gekeerd)? Is iemand (te) afhankelijk van anderen of juist
niet? Is iemand positief ingesteld of somber?

In het psychodiagnostisch onderzoek wordt gebruik gemaakt van een
intelligentietest, van vragenlijsten met betrekking tot verschillende ge-
bieden en neuropsychologische tests, voor het meten van bijvoorbeeld
executieve functies. Daarnaast wordt met behulp van verhalen en pla-
ten, waarover de onderzochte wat moet vertellen (projectief materiaal,
je gedachten en gevoelens in verhaal of tekening witdrukken), een indruk ge-
kregen van de manier waarop iemand tegen dingen aankijkt en wat hij
belangrijk vindt.

Op basis van een psychodiagnostisch onderzoek alleen, kan nooit au-
tisme vastgesteld worden. De problemen die hier opgespoord worden,
kunnen ook veroorzaakt worden door andere factoren, zoals echtschei-
dingsproblematiek, vroege verwaarlozing, hechtingsproblematiek (pro-
blemen in de hechting aan anderen), een traumatische reactie op gebeurte-
nissen of een andere psychiatrische aandoening. Ook is het zo dat soms
geen opvallende problemen in het psychodiagnostisch onderzoek naar
voren komen, terwijl er wel sprake is van autisme. Dit komt vaker voor

bij mensen met een hoge tot zeer hoge intelligentie. Zij kunnen hun
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intelligentie inzetten ter compensatie van gebieden die weer zwakker
zijn. Hierdoor kan de onderzoeker op het verkeerde been gezet wor-

den.

Het psychiatrisch onderzoek

De psychiater voert een gesprek met de persoon zelf. In dit gesprek
wordt het functioneren in kaart gebracht, daarbij is ook specifiek aan-
dacht voor de eventuele aanwezigheid van andere psychiatrische pro-
blematiek. Om een diagnose te kunnen stellen, let de diagnosticus erop
of de problematiek niet uitgelegd kan worden als behorend bij een an-
dere problematiek (dit wordt de differentiaaldiagnose genoemd). Om te
voorkomen dat onterecht autisme gediagnosticeerd zou worden, wordt
het afgezet tegen andere diagnoses zoals een reactieve hechtingsstoor-
nis (grofweg gezegd: een probleem in menselijke interactie als gevolg van een als
onveilig ervaren opvoeding) of bijvoorbeeld schizofrenie. Het probleem
hierbij is dat in de DSM bij de differentiaaldiagnose geen omgevings-
factoren worden benoemd zoals echtscheidingsproblematiek, verwaar-
lozing, mishandeling en dergelijke. De differentiaaldiagnose is daar-

door beperkt tot de in de DSM vermelde diagnoses.

Op basis van de drie deelonderzoeken (anamnese, psychodiagnostisch
onderzoek, psychiatrisch onderzoek) wordt aan de hand van de criteria
van de DSM-IV (zie overzicht 1) de diagnose gesteld.

Het is niet altijd eenvoudig om op volwassen leeftijd de diagnose au-
tisme te stellen. Als pas op volwassen leeftijd onderzoek wordt gedaan
naar autisme wil dat meestal zeggen dat er niet eerder hele grote pro-
blemen bestonden. Het gaat dan om mildere vormen van autisme.
Soms wordt er in dit soort gevallen vastgesteld dat er autistische trek-

ken zijn en er geen autismespectrumstoornis is.
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De diagnosestelling bij relatieproblemen

Als de diagnostiek plaatsvindt als gevolg van relatieproblemen of terwijl
er relatieproblemen zijn, bemoeilijkt dat het onderzoek. Het uiteenra-
felen van kenmerken van relatieproblemen en autistische kenmerken
kan lastig zijn wanneer de informatie van de partner gekleurd is door
de relatieproblemen.

Dit geldt des te sterker wanneer het om een heteroseksuele relatie gaat.
Deze verwarring komt relatief veel voor omdat relatieproblemen veelal
over communicatie gaan en er zeer grote verschillen kunnen bestaan
tussen mannen en vrouwen in de communicatie, zonder dat er sprake
is van autisme.

Autisme komt vaak voor bij mannen en autistische trekken zijn bij man-
nen normaal. Hierdoor kunnen vrouwen denken dat hun mannelijke
partner autisme heeft, terwijl er eerder sprake is van het verschillend
zijn van partners zonder dat hier direct sprake is van een stoornis. De
restcategorie PDD-NOS is vooral in dit schemergebied van seksever-
schillen of autisme een ‘gevaarlijk’ verschijnsel in de zin dat foutdiag-

noses in dit gebied makkelijker ontstaan.

Informatie over autisme is wijd verbreid en is beschikbaar in een voor
leken goed leesbare vorm. Ook op internet is zeer veel informatie over
autisme beschikbaar. Het kan uiteraard helpend zijn wanneer er sprake
is van autisme. Voor een leek is het echter niet mogelijk om autisme te
kunnen vaststellen en te onderscheiden van niet-autisme, ook al wordt
op internet jammer genoeg de schijn vaak gewekt. Soms heeft de part-
ner zonder autisme al veel gelezen over autisme en wordt veel gedrag
van de persoon geplaatst in het kader van autisme, terwijl dit niet het
geval hoeft te zijn.

In sommige gevallen heeft een partner er baat bij als bij de andere per-
soon een autismesprectrumstoornis wordt gediagnosticeerd terwijl dit
niet het geval is. Dit gebeurt als men op zoek is naar een verklaring voor

gedrag dat men vruchteloos probeert te veranderen en dat niet zo ver-
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anderbaar blijkt. Het autisme lijkt dan een verklaring te zijn omdat het
‘in de aanleg’ zit. Het lastige met autisme is echter dat heel normale
kenmerken van mannen erg lastig te veranderen zijn en min of meer
door aanleg worden bepaald, zonder dat hier sprake hoeft te zijn van
autisme. Het etiket autisme plakken, werkt dan niet bevorderend. Het
is dan zinniger om de verschillen tussen mannen en vrouwen onder

ogen te zien en van daaruit elkaar proberen te beinvloeden.

Een aardig voorbeeld van gebruikelijk, niet-autistisch gedrag van
mannen, is dat mannen wereldwijd niet meenemen wat op de trap
ligt en vrouwen wereldwijd hun mannen daartoe proberen te bewe-
gen. Het gaat daarbij niet om een autistisch kenmerk, maar het is wel
illustratief voor hoe moeilijk het is om een verandering in een ander
te bewerkstelligen en hoe lastig het is om het gedrag van die ander
te begrijpen. Zoals een man hierover duidelijk maakte: Wij hebben
het er ook niet neergelegd! Het gaat hier niet om egocentrisch (op
zichzelf gericht zonder daarbij een ander te willen schaden) gedrag, en zeker
niet om autistisch functioneren van mannen, maar om een verplicht
worden iets mee te nemen, terwijl zij zich zelf niet storen aan wat er

op de trap ligt.

De informatie uit de verschillende deelonderzoeken - en in hoeverre
die met elkaar overeenkomen - is niet alleen van groot belang wanneer
de mens, door hoe hij functioneert, zichzelf in de weg zit, maar het is
ook van belang bij relatieproblemen.

Soms is het moeilijk onderscheid te maken met andere psychiatrische
stoornissen die kenmerken delen met autisme, omdat in de vroegkin-
derlijke ontwikkeling veel overeenkomsten bestaan die later nauwe-
lijks meer te onderscheiden zijn. Ook in het volwassenengedrag is het
vaak lastig om onderscheid te maken waar dit gedrag vandaan komt en

daarin onderscheid te maken in de verschillende diagnoses. Daarnaast
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is het in het volwassenengedrag eveneens moeilijk om onderscheid te
maken tussen de verschillende diagnoses. Het verschil tussen schizo-
frenie en autisme, waar psychotische periodes voorkomen, is ook niet
altijd eenduidig. Komen de problemen met planning en organisatie
nu voort uit autisme of uit ADHD (attention-deficit hyperactivity disorder)?
Heeft iemand nu last van een dwangstoornis of hoort het dwangma-
tige gedrag bij autisme? Heeft iemand een angststoornis of worden de
extreme angsten veroorzaakt door het autisme? In dit soort gevallen is
het belangrijk terug te gaan naar de kern van autisme, namelijk of er
sprake is van problemen bij de inschatting van en omgang met sociale
interactie.

Ook komt het voor dat iemand niet alleen autisme heeft maar ook een
andere psychiatrische stoornis. In dat geval spreken we van co-morbiditeit,
het samen voorkomen van aandoeningen. In dergelijke gevallen is het
soms moeilijk vast te stellen of er naast de andere stoornis ook sprake is
van autisme.

Ten behoeve van het syndroom van Asperger stelde Delfos een lijst van
kenmerken samen gerangschikt op hun belang met betrekking tot de pro-
blematiek van autisme zelf (overzicht 2), waardoor de betekenis van een

kenmerk ingeschat kan worden.

Risico’s bij zelfdiagnose

Omdat bij autisme sprake is van veel voorkomende gedragingen die zonder
autisme ook voorkomen, is het ontdekken voor mensen of ze zelf autisme
hebben lastig. Toch is het zo dat mensen vaak zelf aanvoelen dat er iets ‘an-
ders’ is met hen. Ze hebben het gevoel, zonder er de vinger op te kunnen
leggen, dat ze er in sociaal contact ‘naast’ zitten. Voor ouders geldt dikwijls
dat ze al bij hun baby het gevoel hebben dat deze ‘anders’ is, ‘vreemd’, zelfs
wanneer het hun eerste kind is. Vroegtijdige onderkenning is in feite voor
het belangrijkste deel athankelijk van ouders. Maar ook de mensen zelf

voelen het anders zijn zonder daar de vinger op te kunnen leggen.
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Overzicht 2 Kenmerken van het syndroom van Asperger (Delfos).

Noodzakelijke

kenmerken

Gebruikelijke

kenmerken

Mogelijke bijkomende

kenmerken

- moeite met het begrijpen
en inschatten van sociale
interactie;

—moeite met zich te
verplaatsen in een ander;

—egocentrisch denken;

—moeite in het maken en
houden van vrienden;

—o0og voor detail;

—moeite met het onder
woorden brengen van

gevoelens en gedachten;

-redeneren in plaats
van voelen;

- niet soepele motoriek;

- moeite met links-rechts-
coordinatie;

—sterke angst;

— obsessies en compulsies
(dwanghandelingen);

- stereotiepe gedragingen;

- plotselinge driftaanvallen;

- sterker in abstract denken
dan in talig denken of
andersom;

— onstuitbaar spraakwater;

- zorgvuldig formuleren;

- tenenloop in de eerste
jaren;

—voedselallergie, eczeem
of luchtwegproblemen in
het eerste jaar;

—fobisch gedrag;

- begrijpt grapjes vaak niet;

- bijzondere belangstellingen;

- dyslexie, taalproblemen;

—schrijfproblemen qua
motoriek;

- schrijfproblemen qua
formuleren;

- creatief ingesteld
(muzikaal, tekenen);

- hoogintelligent aan de
abstracte kant;

- herhaalgedrag;

- dwingend gedrag;

- linkshandig;
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Maarten is een volwassen man van in de veertig met een gezin
met drie kinderen. Een eerdere relatie waaruit twee kinderen
zijn geboren, is vastgelopen. Hij heeft een eigen bedrijf en is
redelijk succesvol.

Hij heeft zich altijd anders gevoeld en loopt in zijn huwelijk
hard tegen zijn beperkingen op. Niet zozeer vanuit zichzelf,
want hij is zich slechts van zijn beperkingen bewust door de
ander. Zijn vrouw heeft echter enorm moeite met het feit dat
Maarten zo moeilijk de gevoelens van anderen aanvoelt.
Maarten beseft dat hij soms van communicatie buitengesloten
is. Vaak maakt hij in een gesprek met een aantal mensen mee,
dat zij elkaar onderling begrijpen en een blik naar elkaar wer-
pen waarin alles onderling duidelijk lijkt te zijn. Hij ziet dat
gebeuren, zonder dat het voor hem duidelijk is waarom. ‘Dat is
het moment dat ik me in een zwart gat voel vallen. De anderen

begrijpen elkaar en ik val erbuiten.

Opbouw van het boek

Na deze inleiding over wat autisme is, worden in het volgende hoofd-
stuk de verschillende theorieén op het gebied van autisme besproken.
In hoofdstuk 3 komt aan bod wat autisme voor iemand zelf betekent
en in hoofdstuk 4 wat het voor de omgeving betekent. Vervolgens
worden in hoofdstuk 5 de verschillende behandelingen beschreven.
In hoofdstuk 6 wordt autisme in de levensloop geplaatst. Ten slotte
staan in hoofdstuk 7 nuttige adressen en literatuur. Aan het eind van
ieder hoofdstuk staan de belangrijkste punten van dat hoofdstuk als
aandachtspunten bij elkaar. Achterin is een verklarende woordenlijst

opgenomen en informatie over de auteurs.
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Aandachtspunten bij hoofdstuk 1

—  Kernprobleem bij autisme is moeite met het inschatten van sociale
interactie.

—  Er bestaat niet iets als dé mens met autisme of hét autistische ge-
drag.

— Autisme is vanaf de vroegste jeugd aanwezig en ontwikkelt zich gedu-
rende de levensloop.

—  (Volgens de DSM-IV) Autisme valt onder de pervasieve ontwikkelings-
stoornissen: autistische stoornis, syndroom van Asperger, Pervasieve
Ontwikkelingsstoornis Niet Anders Omschreven (PDD-NOS of PDD-
NAO), stoornis van Rett, Desintegratieve stoornis. Er worden ook
termen genoemd als A-spectrumstoornissen, aan autisme verwante
stoornissen, aspecifiek autisme, hoog functionerend autisme (HFA),
contactstoornissen.

—  Alleen met grondige kennis van en deskundigheid op het gebied van
autisme kan de diagnose op volwassen leeftijd gesteld worden.

—  Een foute diagnose betekent verkeerde hulp en dat is schadelijk voor
de betrokkene en zijn of haar omgeving.

— Een diagnostisch onderzoek bestaat uit een anamnese (gesprekken
met de persoon en belangrijke personen in zijn omgeving) een psy-
chodiagnostisch onderzoek (testen) en een psychiatrisch onderzoek.

— Autisme komt vaker voor bij mannen en autistische trekken zijn bij
mannen normaal. Hierdoor kunnen vrouwen denken dat hun man-
nelijke partner autisme heeft, terwijl er eerder sprake is van het ver-
schillend zijn van partners zonder dat hier direct sprake is van een
stoornis. Als de diagnostiek plaatsvindt als gevolg van relatieproble-
men, bemoeilijkt dat het onderzoek.

—  Vrouwen met autisme zijn dubbel in het nadeel: ze vertonen voor
hun omgeving vaak onbegrijpelijk gedrag en de omgeving verwacht
sociaal gedrag van haar, omdat ze vrouw is.

—  Autisme kan voorkomen samen met andere stoornissen, zoals ADHD,

angststoornissen en dwangstoornissen.
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